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1 Resum

Introduccid: La incidéncia i prevalenca de les persones que requereixen terapia
d’hemodialisi esta en augment a nivell global a causa de multiples factors. El tractament
més utilitzat actualment és la hemodialisi en un 90.7% de les persones, pero la qualitat
de vida d’aquestes queda greument afectada. Existeixen altres terapies com la
hemodialisi domiciliaria que estudis mostren que les persones presenten bons nivells de

qualitat de vida. Perd a Catalunya nomeés el 0.045% I'estan rebent al 2018.

Objectiu: Coneixer la qualitat de vida percebuda de les persones que fan hemodialisi

domiciliaria de I'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

Metodologia: Estudi quantitatiu, descriptiu, comparatiu, observacional, longitudinal i
basat en un Unic centre hospitalari gue es compon per tres fases: fase inicial, fase central
i fase final. Es portara a terme a la unitat d’Hemodialisi de I'Hospital Universitari de
Girona Dr. Josep Trueta. La poblacié d’estudi estara composada per persones que
realitzen tractament amb hemodialisi i per persones que realitzen tractament amb
hemodialisi domiciliaria. Les variables de I'estudi estan relacionades amb les dades
sociodemografiques i les dades en relaci6 amb la qualitat de vida percebuda de les
persones que formen part de I'estudi. Els instruments de mesura que s’usaran per a
recollir les dades soén: Qlestionari ad-hoc de variables sociodemografiques
(d’elaboracié propia) i el Questionari KDQOL-SF (de Hays, Kallich, Mapes, Coons i
Carter). S'utilitzara el programa SPSS versié 25.0 (IBM) per a l'analisi de les dades

recollides mentre les persones realitzen el tractament.

Aportacions per a la practica infermera: L’estudi aportara coneixement sobre la
gualitat de vida percebuda de les persones en HD en comparacié amb les persones en
HDD, ajudant aixi a promoure les cures d’infermeria d’acord amb la QdV de les
persones, i la HDD per reduir la carrega assistencial hospitalaria relacionada, creant aixi
un canvi de paradigma sobre el programa d’HDD. L’estudi també pretén ser un punt de
partida per a futurs projectes relacionats amb la HDD i poder donar una amplia oferta de

tractaments a les persones en TRS amb dialisi.

Paraules clau: Qualitat de Vida, Hemodialisi Domiciliaria, Hemodialisi, Tractament

Renal Substitutiu.



2 Abstract

Introduction: The incidence and prevalence of people requiring hemodialysis therapy is
increasing globally due to multiple factors. The most commonly used treatment today is
hemodialysis in 90.7% of people but their quality of life is severely affected. There are
other therapies such as home hemodialysis that studies show that people have good

levels of quality of life. But in Catalonia only a 0.045% are receiving it in 2018.

Objective: Knowing the perceived quality of life of the people that are doing home

hemodialysis in the Universitary Hospital of Girona Doctor Josep Trueta.

Methodology: Quantitative study, descriptive, comparative, observational, longitudinal
and based in a single hospital center that is composed and divided in three different
phases: initial phase, central phase anb final phase. This will be done in the hemodialysis
service in the University Hospital of Girona Dr. Josep Trueta. The study population will
be composed by people in hospitalary hemodialysis and people in home hemodialysis.
The variable of the study are two, the sociodemographic data, and the perceived quality
of life of the participants in this study. The mesure instruments that are going to be used
to collect data are: ad-hoc questionnaire of sociodemographic variables (of own
elaboration) and the KDQOL-SF questionnaire (of Hays, Kallich, Mapes, Coons and
Carter). The SPSS 25.0 (IBM) will be used to do the data analyses during the time period
that people are doing the treatment.

Contributions to the nurse practice: This study will contribute in the knowledge of the
perceived quality of life of people that are doing HD compared with people that are doing
HHD, helping with this to promote nursing care based on quality of life, as well as helping
to promote HHD to reduce the hospitalary care burden correlated with this therapy,
creating with this a change of the paradigm related with HHD. This study also want to
help professional healthcare, showing them the wide offer of treatments that people in

RRT have, and promoting with this a starting point for future projects related with HHD.

Key words: Quality of Life, Home Hemodialysis, Hemodialysis, Renal Replacement

Therapy.



3 Marc teoric

3.1 Lainsuficiénciarenal cronica

La insuficiéncia renal (IR) és un grup heterogeni de malalties que afecten 'estructura i
al funcionament dels ronyons. Aquest grup de malalties estan més associades a un risc
elevat de desenvolupar complicacions a altres organs i a una elevada mortalitat, que al
risc d’aparicid del fracas renal. La IR es classifica en dos grups, la insuficiencia renal
aguda (IRA) i la insuficiencia renal cronica (IRC). Per determinar el tipus d’IR cal
coneixer el temps transcorregut des de l'inici de I'afeccié renal, i si aquesta és superior

a tres mesos, €s IRC (1,2).

La insuficiéncia renal aguda (IRA), segons la Guia de practica clinica KDIGO (Kidney
Disease: Improving Global Outcomes) de I'any 2012 es defineix per un augment en la
creatinina serica de 20.3mg/dL en 48h, o per un augment de la creatinina sérica de =21.5
vegades de la creatinina sérica basal (se suposa que aquest augment ha passat durant
els 7 dies previs), o per un volum d’orina de <0.5mL/Kg/h durant 6 hores. Segons
aguesta mateixa guia la IRA es pot classificar en 3 estadis tenint en compte la creatinina
sérica i la quantitat d’orina de la persona. La IRA pot derivar a una IRC, per aixo és
important actuar amb rapidesa i establir un bon tractament per minimitzar danys. Per fer
aixo cal determinar la causa de la IR i el grau d’afectacié de la persona segons els
estadis de KDIGO, i al cap de tres mesos de la deteccio de 'afeccié s’haura de tornar a
avaluar la funcié renal de la persona per saber si s’ha solucionat el problema o, al

contrari ha empitjorat i derivat a una IRC (3,4).

La insuficiéncia renal cronica (IRC) es defineix com la perdua progressiva, irreversible i
permanent de la funcio renal, i s’expressa per la disminucié del filtrat glomerular (FG) o
per un aclariment de creatinina menor a 60ml/minut/1.73m? amb dany renal o sense
dany renal aparent durant un temps minim de tres mesos. La IRC també es pot definir
com la presencia de dany renal (de forma persistent durant, com a minim, tres mesos)
caracteritzat per anomalies estructurals o funcionals del rony6, que provoquen una
disminucié del filtrat glomerular i es manifesten per: anormalitats patologiques o
marcadors de dany renal que inclouen alteracions en la composicié de la sang o orina

i/o alteracions en els estudis d’imatge (5-8).

En la IRC la perdua de nefrones originada per diferents motius provoca que la funcio
renal es vegi afectada negativament. Aixo produeix que les nefrones sanes de l'individu
hagin de canviar a mesura que el ronyo s’intenta adaptar a la nova realitat funcional,
provocant que el FG de cada nefrona augmenti notoriament a mesura que aquestes es

danyen. Aix0 indueix a una hiperfiltracié i una hipertrofia glomerular, aixi com a



modificacions de la funcio tubular. La IRC va evolucionant en diferents estadis i durant
aguesta evolucié els danys renals i les manifestacions cliniques associades també van
progressant negativament en relacié amb 'estat de salut de la persona. Aquests estadis
s’estableixen d’acord amb el deteriorament de la funcié renal de la persona mesurada
pel filtrat glomerular estimat. Tots els estadis de la IRC estan associats a un augment
del risc de morbiditat cardiovascular, un augment de la mort prematura i/o una
disminucié de la qualitat de vida. Aixi i tot, la IRC en estadis inicials no provoca
simptomatologia, i aquesta manca de diagnostic preco¢ complica que es tingui

coneixement exacte de la prevalenca que hi ha d’aquesta malaltia (6,7,9-12).

La guia de practica clinica KDIGO del 2013, recomana classificar la IRC partint de la
causa, el FG i la categoria d’albumina. Per aixo cal (2,13):
1. Assignar la causa de la IRC basant-se en I'abséncia o preséncia de malalties
sistémiques, i en la localitzacié anatomica de la lesio renal.
Assignar la categoria/estadi de la IRC segons el grau de FG (Taula 1).

3. Assignar la categoria d’albumina (Taula 2).

Taula 1 Estadis evolutius de la IRC

E1l =290 Lesio renal amb FG normal.
Ha d’aparéixer proteinuria i alteracions en el sediment urinari.

=) 60-89 Lesio renal amb lleuger descens del FG.
Apareix microalbumindria.

30-59 Disminucié moderada del FG.

E3 Apareixen complicacions tipiques de les malalties renals (anémia i
alteracions en el metabolisme calci/fosfor).

E4 15-29 Disminucié greu del FG.

E5 <15 o dialisi Fallada renal que requereix iniciar TRS. Predialisi o dialisi.

Font: Estadis evolutius de la IRC del 2013, adaptat de KDIGO (Kidney Disease: Improving Global
Qutcomes). (13)

Taula 2 Categoria d’albumina

Taxa d’excrecié Taxa del pas d’albumina a creatinina
Categoria | =~ Descripcio
d’albumina (mg/24h) (mg/mmol) (mgl/g)
Al <30 <3 <30 Augment normal-mitja
A2 30-300 3-30 30-300 Augment moderat*
A3 >300 >30 >300 Augment sever**

*En relacié amb el nivell d’un adult jove.

**Inclou sindrome nefrotic (’excrecié d’albumina normal és de >2220mg/g; >220mg/mmol)
Font: Categoria d’albumina de la IRC del 2013, adaptat de la Clinical Practice Guideline for Acute Kidney
Injury de KDIGO (Kidney Disease: Improving Global Outcomes). (13)



3.1.1 Incidénciai prevalenca de lainsuficiéncia renal cronica

La IRC suposa una carrega economica i social molt elevada a escala mundial, per
I'estreta associacié que té amb I'elevacié del risc a patir malalties cardiovasculars,
primera causa de mort al mon del 2019 segons 'OMS. Els informes de 'OMS Global
Health Observatory situen la malaltia renal en el nimero 10 de la llista de principals
causes de mort mundial (OMS 2019). Des de 'any 2000 la malaltia renal ha anat en
augment i la mortalitat ha augmentat dels 813.000 morts I'any 2000 als 1.3 milions de
morts I'any 2019. Els paisos amb més mortalitat per IRC son aquells amb un nivell

economic elevat (9,10).

Mundialment un 10% de la poblacié adulta pateix IRC, i d’aquestes persones s’estima
que un 90% estan en I'estadi 3 de la malaltia, que és I'estadi amb més prevalenga. De
les persones amb IRC hi ha un 16% que requereix tractament renal substitutiu (TRS)
com I'hemodialisi, la didlisi peritoneal i/o el trasplantament renal per poder allargar

l'esperanca de vida (14,15).

A escala europea, I'informe estadistic de la European Renal Association — European
Dialysis and Transplant Association (ERA-EDTA) de I'any 2018 informa que el nombre
de persones que tenen una IRC avancada a Europa varia entre <30 a >200 persones
per milié de poblacié (ppmp) depenent del pais. Valoren que la xifra varia segons I'accés
a la sanitat de cada pais, a millor accés sanitari major diagnostic d’IRC. El mateix registre
exposa que hi ha una prevalenga de 897 ppmp que se sotmet a algun tipus de TRS, i

aixo suposa <1% de persones amb afeccio renal. (16,17).

L’any 2019 'OMS situava la IRC com la 8a principal causa de mort a Espanya, amb un
total de 20.8 morts I'any per cada 100000 habitants. Segons el Registro Autonomico de
Enfermos Renales (2018) publicat per la Sociedad Espafiola de Nefrologia (SEN), I'any
2017 hi va haver una incidéncia total d’'IRC a Espanya de 141ppmp i una prevalenca
mitja de 1284ppmp. Segons els resultats de I'estudi EPIRCE (Epidemiologia de la
Insuficiéncia Renal Cronica a Espanya) de I'any 2010 s’ha estimat que aproximadament
el 10% de la poblaci6 espanyola adulta pateix IRC, situant el 6.8% dels casos d’'IRC en
estadis 3-5 de la malaltia. De totes les persones espanyoles que pateixen una malaltia

renal, el 3.3% tenen entre 40-65 anys i el 21.4% s6n majors de 64 anys (18-22).

A escala catalana, segons el Registre de Malalts Renals de Catalunya (2018), 'any 2017
hi va haver una incidéncia total d'IRC de 165.9ppmp i una prevalenca mitjana de
1428ppmp. Un any més tard, I'any 2018, hi va haver una incidéncia de 183.2ppmp i una
prevalenca mitjana de 1468.7ppmp (23).



El Registro Autonomico de Enfermos Renales (2018) mostra que des de I'any 2012 la
IRC esta en augment en Espanya, mentre que el Registre de Malalts Renals de
Catalunya (2018) mostra que en els ultims 10 anys la IRC ha anat en augment a
Catalunya i ha crescut fins a un 20% en les Ultimes décades, a més les xifres d’incidéncia

d’'IRC a Catalunya continuen en augment any rere any (20-22).

Si es comparen les dades d’incidencia i prevalenga d’Espanya amb les d’Europa, el pais
queda posicionat a la zona intermedia de les dades que hi ha a escala europea. En
canvi, si es comparen les dades autonomiques amb les dades europees, Catalunya es
troba en la zona inferior amb una prevalenca augmentada en comparacié a molts altres

paisos d’Europa (20-22).

3.2 Tractaments de la insuficiéncia renal cronica

A mesura que la IRC va avancant es van presentant diferents modificacions a
'organisme a causa de les alteracions de la funci6 renal, la qual es veu afectada de
diferent manera segons la patologia de base. Per aquest motiu el tractament de la IRC

esta basat en 4 aspectes diferents (5,8,24):

1. Tractament preventiu: L'objectiu principal d’aquest tractament és preveure
I'aparicié de simptomes, minimitzar les complicacions i preservar la funcié renal al
maxim possible. Esta fonamentat en el canvi i control de la dieta per evitar
substancies nefrotoxiques.

2. Tractament simptomatic de les complicacions: Es un tractament individualitzat
que consisteix a tractar la hiperpotassémia, I'osteodistrofia renal, 'anémia i I'acidosi.

3. Tractament especific: Té per objectiu tractar la causa de la IRC, tot i que una
vegada ha aparegut la urémia, el tractament de la causa normalment no modifica la
progressio de la malaltia. Tot i aix0, hi ha causes que si es tracten ajuden a modificar
la progressio6 de la IRC.

4. Depuracié extrarenal o preparacio pel tractament renal substitutiu: En fases

avancgades de la malaltia I'inic tractament possible és la depuracio extrarenal.

En una IRC en estadis avancats hi ha 2 modalitats de tractament: el tractament renal

substitutiu (TRS) i el tractament conservador (TC). | tenen objectius molt diferents (7).

Tant la persona que s’ha de sotmetre al tractament com la familia han de tenir tots els
coneixements possibles en relacié amb els tractaments existents per poder prendre una
decisio. Aguilera A, et al. (2015), recomana que amb un FG <20mL/min el professional
informi la persona afectada sobre els tractaments existents amb I'objectiu que siguin
capacos de triar de forma autonoma, amb recomanacions individualitzades per part dels

professionals i amb suport d’especialistes. Perd no només s’ha d’'informar sobre el

6



tractament, ja que en relacié amb els TRS hi ha una série d’intervencions relacionades
(intervencions quirdrgiques, proves, riscos i beneficis associats, etc.) de les quals també
s’haura d’informar perqué la decisié estigui basada en una informacié completa i total
de tot el que suposara adherir-se al tractament. Per aquest motiu s’ha d’informar molt
bé a les persones sobre els tractaments, els objectius d’aquests i també sobre la
possible evolucié de la persona, essent transparents i sincers a I'hora d’informar sobre

la repercussio que pot tenir cada tractament sobre la persona amb la malaltia (7).

Aguilera A, et al. (2015) consideren que iniciar de forma precog el TRS disminueix la
morbimortalitat de les persones afectades, d’aqui la importancia de fer una bona
valoraci6 i derivacié de la persona amb afeccié renal en el moment exacte. A més, un
deteriorament de l'estat general de la persona en estadis avancgats fa que la
morbimortalitat augmenti molt. Es per aixd que un dels tractaments clau en aquest
instant és el TRS. A part del TRS aquestes persones hauran d’adoptar unes mesures
generals, que els professionals d’infermeria hauran de pautar i donar indicacions
basades en una educacié sanitaria individualitzada a cada persona. L'educacié o
indicacions aniran relacionades amb ajustar els farmacs a la funcio renal de la persona,
evitar I's de nefrotoxics, controlar els factors de risc cardiovascular, fer una valoracio
nutricional, abandonar I'habit tabaquic, evitar estats d’hipoperfusié renal, controlar la

ingesta de sal, evitar els habits sedentaris, entre altres recomanacions necessaries (7).

Perd no tothom es vol o pot exposar a un tractament tan invasiu com el del TRS, per
aixo existeixen altres possibilitats a considerar, com el TC. Aquest no és considerat per
molts autors, com Aguilera A, et al. (2015), com un tractament per la IRC perqué esta

basat a enfocar les cures amb un caire pal-liatiu per millorar la seva qualitat de vida (25).

3.2.1 El tractament conservador

El TC és l'atencid planificada, que es fa de forma integral i centrada en la persona.
Aquest tractament inclou els principis de les cures pal-liatives, les intervencions
necessaries per minvar la progressié de la IRC, i les intervencions necessaries per
minimitzar les complicacions que es puguin anar donant sense la dialisi. EI TC no té per
objectiu curar la malaltia, siné que amb aquest tractament la persona acabara morint per
la malaltia. Tot i aix0, no s’ha de veure amb una connotacié negativa, siné que s’ha de
veure com un possible tractament alternatiu al TRS per aquelles persones a qui pugui
suposar un benefici en la qualitat de vida o que la didlisi no hagi funcionat. Per tant
I'eleccio d’aquest tractament no es basa senzillament en el fet de no voler fer dialisi, sind
que hi ha d’haver un benefici per la persona darrera d’aquesta eleccio, promovent aixi

una millora en la qualitat de vida de la persona que esta amb el tractament (26).



Cal informar i tranquil-litzar a les persones en TC per evitar que aquestes relacionin el
tractament amb una mala qualitat assistencial, o0 amb el fet de caure a l'oblit pels
professionals. A més, en el TC també s’ha de realitzar un suport holistic a la persona i
dels familiars, ja que la malaltia anira evolucionant i apareixeran complicacions que cal
coneixer per estar preparats, i €s aqui on els professionals d’infermeria tenen un paper

fonamental a desenvolupar amb les intervencions a realitzar (25-28).

El TC implica pels professionals fer la gestié de la IRC; educar per la salut sobre els
tipus de tractament que existeixen per assegurar que han pres la decisio sobre una base
d’'informacié completa i valida; informar a la persona sobre la simptomatologia i les
complicacions associades a la IRC; fer maneig dietétic; fer cures per gestionar la
simptomatologia i les complicacions associades a la IRC; fer cures per minimitzar
I'evolucio de la IRC; gestionar les malalties associades de la persona; i valorar les cures

pal-liatives quan sigui necessari (26).

3.2.2 El tractament renal substitutiu

El TRS és un dels dos tipus de tractament per la IRC, pero és la Unica compatible amb
la vida de les persones en estadis avancats de la malaltia. Aquest tipus de tractament el

subdividim en dos modalitats diferents, el trasplantament renal i la dialisi (27).

Mundialment s’estima que 1.4 milions de persones estan sotmeses a alguna modalitat
de TRS, i aix0 suposa una incidéncia en augment anual d’aproximadament el 8%. Tot i
aixo, es coneix que aquest augment és a causa de I'avang cientific en els paisos més
desenvolupats, ja que els paisos amb baixos ingressos economics on la salut és de
menys qualitat i/o on les persones no es poden permetre alguns tractaments, aquesta

incidencia i prevalenca disminueix notablement (27,29).

A Europea el 38% de persones en TRS s’ha sotmés a un trasplantament renal i el 62%
fa dialisi, dels quals el 5% fa dialisi peritoneal (DP) i el 57% fa hemodialisi (HD) (16).

A Espanya, de les persones en TRS un 54.67% s’ha sotmés a un trasplantament renal
i un 45.33% fa dialisi, dels quals el 40.31% fan HD i el 5.02% fan DP (20).

A Catalunya, segons el Registre de Malalts Renals de Catalunya (2018), el 42.20% de
les persones amb una malaltia renal i en TRS s’ha sotmés a un trasplantament renal i el
57.8% fa dialisi, dels quals el 90.7% fan HD i el 9.29% fan DP (23).

3.2.2.1 El trasplantament renal

Aquesta técnica consisteix a trasplantar el ronyé d’un donant sa. Es el tractament
d’eleccio de la IRC i s’ha de fer com abans millor, i si pot ser abans de la dialisi millor

perqué com més anys es mantingui la dialisi pitjor és el funcionament de I'empelt
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trasplantat. A més, és important tenir en compte gue la vida mitjana d’un trasplantament
renal és de 14 anys, per tant un cop s’ha realitzat el trasplantament cal vigilar molt amb

el maneig de la immunosupressio perqué la persona no perdi I'organ (7,24).

3.2.2.2 Ladialisi

Una de les possibles alternatives de modalitat terapéutica en el TRS és la dialisi.
Actualment es coneixen dues modalitats diferents de dialisi, la dialisi peritoneal (DP) i
'hemodialisi (HD) (30).

Figura 1 Prevalenca de persones a Catalunya segons el tipus de tractament dialitic

4

90,70% Hemodialisi (HD)

Prevalenca de la dialisi
9,29%

= Dialisi Peritoneal (DP)

Font: Prevalenga de la dialisi segons el tipus de tractament dialitic, adaptat de I'lnforme estadistic del
Registre de Malalts Renals de Catalunya del 2018. (23)

La Sociedad Espafiola de Nefrologia recomana: “No iniciar tractament renal substitutiu
amb dialisi sense haver fet préeviament una presa de decisions en qué hi participin el

pacient, la familia i el personal médic i infermer” (25).

3.2.2.2.1 Ladialisi peritoneal

Aquesta tecnica consisteix a fer la infusié de liquid en el peritoneu a través d’un catéter
peritoneal, amb la finalitat que en el peritoneu s’hi faci un intercanvi de substancies
gracies a I'Gs de la membrana peritoneal. Es una técnica que es realitza al domicili, de
manera que la persona en DP i la familia que conviuen amb aquesta han de tenir un
grau d’exigencia i un compromis elevat. Pero en contrapartida aquesta técnica permet
a les persones que la fan, gestionar-se de forma individualitzada el seu tractament de
tal manera que és més factible continuar amb la seva vida laboral i social. Aquesta
modalitat dialitica es pot subdividir en diferents submodalitats, de les quals es diferencia
la didlisi peritoneal automatica (DPA) i la dialisi peritoneal ambulatoria continua (DPAC).
La DPAC se subdivideix en dialisi peritoneal continuada ciclica (DPCC), dialisi peritoneal
intermitent nocturna (DPIN) i dialisi peritoneal tidal (DPT) (5,7).

3.2.2.2.2 La hemodialisi

L’hemodialisi (HD) és una técnica que consisteix a filtrar la sang mitjangcant una maquina

de circuit extracorpori. En la HD s’extreu la sang de la persona mitjangant I'accés



vascular i es fa circular per un dialitzador. Aquest procés permet que la sang es depuri
mitjancant dos principis fisics, que son la difusié i la conveccio (ultrafiltracio). Es una
técnica que, per tal de mantenir la supervivéncia i les funcions vitals dels organs sén
necessaries un minim de 9 hores setmanals, sempre individualitzant el tractament a les

necessitats de la persona que rep el tractament (5,7).

Per poder realitzar HD la persona amb IRC necessita un accés vascular, i aquest pot
ser de diferents tipus (8,31):

1. Fistula arterio-venosa (FAV): Es la unié d’una vena i una artéria mitjancant una
anastomosi que es realitza en una intervencié quirdrgica a la persona. La FAV pot
ser autOloga/nativa o protésica, i pot estar situada en diferents localitzacions, tot i
que les més frequients son les radio-cefaliques, les humer-cefaliques i les himer-
basiliques. Es la t&cnica d’eleccié per fer HD, perd no sempre és possible realitzar-
la i a vegades hi apareixen complicacions.

2. Catéter venos central: Es un dispositiu que s'utilitza per extraure sang o per
administrar tractaments, i consisteix a introduir un catéter flexible per una vena. Pot
tenir diferents localitzacions, tot i que el més comu sén la femoral i la jugular. Pot ser
un catéter percutani no tunelitzat, que és transitori i dura entre 2-4 setmanes; o pot

ser un catéter tunelitzat, el qual pot ser transitori o definitiu.

Amb aquest tractament també existeixen diferents modalitats, les quals es classifiquen
en hemodialisi convencional (HDC) o hemodiadlisi assistida (HDA), hemodialisi
domiciliaria (HDD), hemodialisi d’'alta eficacia, hemodialisi d’alt flux, hemofiltraci6 i
hemodiafiltraci6. L’hemodiafiltracid té diverses variants, biofiltracid, biofiltracié sense
acetat (AFB), dialisi amb doble filtre (PFD), PFD amb regeneracié de l'ultrafiltrat i
hemodiafiltracié en linia (HDF) (30).

L’any 2018 a Espanya el 40.31% de persones amb IRC feia HD, i a Catalunya el mateix
any, el 38.3% de persones amb IRC feia HD, de les quals 1084 persones feien
hemodialisi assistida (HDA), 3187 feien HDF i 5 persones feien HDD (23,30).

Segons les xifres del Registre de Malalts Renals del 2018, les modalitats més utilitzades
a Catalunya son la HD convencional i la HDF, tot i que s’esta comengant a implantar des
de fa uns anys la HDD. Del total de persones amb una malaltia renal en tractament
dialitic a Catalunya I'any 2018, el 90.7% feien HD, i d’aquests el 25.35% feien HDA, el
74.53% feien HDF i el 0.12% feien HDD (22,23).
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3.2.2.2.2.1 La hemodialisi domiciliaria

L’hemodialisi domiciliaria (HDD) és la mateixa tecnica que la HD, pero en aquest cas la
técnica es realitza en el mateix domicili de la persona. A més, a diferencia de la HD
convencional la HDD es realitza amb una maquina de circuit extracorpori adaptada, i la
freqliencia del tractament és major que en el cas de la HD convencional realitzant entre
5-6 sessions a la setmana amb una durada determinada per cada sessid, depenent de

la modalitat realitzada (5,7).

Les modalitats es diferencien segons la freqiiéncia i la durada de cada sessi6 al llarg
d’'una setmana. La modalitat que s’aplica dependra de la necessitat de la persona que
realitza el tractament, I'objectiu del tractament és adaptar 'hemodialisi a les necessitats

individualitzades de cada persona (30).

Taula 3 Modalitats d’HDD

Modalitat HDD Durada de la sessi6 | N° de sessions/setmana

Curta diaria 2:30-3:30h 5-6 sessions/setmana
Curta diaria de baix flux 2:30-4h 5-6 sessions/setmana
Llarga diaria 5:30-6h 5-6 sessions/setmana
Llarga diaria de baix flux 5:30-6h 5-6 sessions/setmana
Llarga nocturna 6-8h 4-6 sessions/setmana
Llarga nocturna de baix flux 6-8h 4-6 sessions/setmana

Font: Modalitats de la HDD segons durada i freqliéncia setmanal, adaptacio feta a partir de la SEN (Socidad
Espafiola de Nefrologia) i de Tennankore K, et al. (30,32)

El flux de dialisi determina la capacitat de filtracié de particules durant la sessi6 dialitica,
pero a banda del flux a I'hora de dialitzar-se, també es té en compte el temps de durada
de cada sessio i la freqliéncia d’aquestes. Si només es tenen en compte els dos ultims
parametres, es poden dividir les modalitats de la HDD en HDD curta (=5
sessions/setmana i 2:30-3h/sessid); HDD llarga (3-4 sessions/setmana i 25:30h/sessio);
i HDD llarga i freqlent (=5 sessions/setmana i 25:30h/sessid). Totes les modalitats

exposades son modalitats d’HD intensiva (32).

Els monitors usats per fer HDD estan adaptats perqué el seu Us sigui senzill pels usuaris.
La creacié d’aquestes maquines ha facilitat I'is domiciliari i no hospitalari, i aixd és
gracies a la millora dels monitors de la HDD i I'optimitzacié de I'espai que usen les
maquines pel tractament de la planta d’aiglies. A més d’aquests monitors adaptats i
creats per I'is domiciliari, també existeixen monitors hospitalaris que s’adapten per a fer
un us domiciliari, perd en aguests casos la maqguina és molt gran i no té una adaptacio

perque la mateixa maquina faci el tractament d’aigues (30).
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Diversos estudis demostren que la tendéncia actual de la HDD esta en augment a causa
dels seus beneficis clinics i econdomics, entre altres beneficis. Tot i que els beneficis
estan demostrats per alguns estudis, hi ha limitacions que impedeixen que la técnica
avanci tant com agradaria a molts professionals. La taxa d’augment de la HDD ve
determinada pel finangament local promogut per les estratégies politiques, la promocio
gue fan els proveidors sanitaris de la técnica, i la tecnologia de qué es disposa. Pero el
factor més important i determinant a I'hora de prendre una decisié ha de ser el benefici
clinic de la persona, aixi com la seva voluntat. S’entén, pero que sense inversié no hi ha
la possibilitat de realitzar i promoure la HDD per la manca d’existéncies d’oferta en el
Sistema Sanitari (30,32-37).

Segons l'informe anual del United States Renal Data System (USRDS) del 2016 hi ha
un total de 23 paisos registrats que posen en practica la HDD. De tots aquests paisos
Espanya esta situada per la cua juntament amb Malaisia, amb un percentatge de 0.4%
de persones en HDD sobre el total de persones que estan en TRS. Per sobre d’Espanya

hi ha un total de 17 paisos, i per sota només n’hi ha un total de 5 (38).

L’'USRDS l'any 2016, en relaci6 amb el percentatge de persones en tractament amb
HDD, situava en els 5 primers llocs, com a paisos capdavanters, Nova Zelanda amb un
17% de persones en HDD, Australia amb un 8.8% de persones en HDD, Finlandia amb
un 6.9% de persones en HDD, Dinamarca amb un 6.1% de persones en HDD i Canada
amb un 4.9% de persones en HDD. Mentre que en el mateix llistat, situava en els 5
dltims llocs, com a paisos amb menys percentatge de persones en HDD Austria i
Macedonia amb un 0.1% de persones en HDD, Japé amb un 0.2% de persones en HDD,
Italia amb un 0.3% de persones en HDD, Malaisia i Espanya amb un 0.4% de persones
en HDD i Sérbia amb un 0.5% de persones en HDD. La valoracié d’aquestes dades a
escala continental mostren que I'any 2016 el continent capdavanter en percentatge de
persones en HDD era Europa, seguit d’‘Oceania. Pero valorant-ho en quantitat de
persones tractades amb HDD els continents capdavanters sén América i Europa. | si es
comparen les persones en HDD en relacié amb les que estan en TRS, Oceania i Ameérica

sén les capdavanteres (38,39).

L’informe estadistic del Registre de Malalts Renals de Catalunya (2018) comptabilitza
un total de 5 persones en HDD, aix0d suposa un 0.12% sobre el total de persones en
tractament amb HD. Si es comparen les persones que fan HDD amb el total de persones
en TRS, surt una prevalenca del 0.045%. | si es fa la comparacié amb la prevalenca de
persones en dialisi, hi ha un total de 0.12% de prevalenca de persones en HDD en

comparacio amb el 99.88% en tractament amb altres modalitats dialitiques (38,39).
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3.2.2.2.2.1.1 Caracteristiques del tractament d’hemodialisi domiciliaria

Generalment la dialisi esta associada a depressio, fatiga, disfuncié sexual, desordres
del son, dolor, entre altres simptomes i actituds que hi poden anar molt associades a
causa de la mateixa malaltia i a causa del tractament al qual les persones es veuen
obligatoriament exposades si la seva finalitat és continuar vivint. Aixo hi ha autors com
Palmer SC, et al. (2014), que ho relacionen amb la incapacitat per continuar acomplint
les activitats laborals i socials normalment a causa de la gran quantitat de sessions
hospitalaries i de la disminucié de qualitat de vida. La HDD té una série de
caracteristiques per canviar les situacions problematiques que es poden arribar a

associar amb el tractament hospitalari (40).

Als anys 60, quan va sorgir la HDD ja es va veure que hi havia certs beneficis en
comparaci6 amb I'hemodialisi hospitalaria. En aquella época tant les condicions
sanitaries com d’higiene i control eren molt diferents de les que hi ha actualment, de
manera que els beneficis de la técnica anaven des de la reduccio del risc d’infeccions i
contagis per hepatitis fins a 'augment de 'autonomia, de la rehabilitacié de les persones

i, fins i tot la millora de 'anémia i la recuperacié del creixement ponderal (30).

La revisié de Miller B, et al. (2018), demostra els beneficis que promou la HDD. Aquest
estudi conclou que el 66% dels estudis revisats demostren que la HDD té grans
beneficis, entre els quals es destaca l'augment de la supervivencia, la millora
cardiovascular, la millora nutricional i la millora de la qualitat de vida. També hi ha articles
gue demostren les diferéncies de la HDD en comparacié amb I'hemodialisi hospitalaria
i amb la dialisi peritoneal, i estudis que demostren que la HDD té una supervivéncia més

elevada si es compara amb I'altra técnica dialitica domiciliaria, la dialisi peritoneal (41).

Aixi mateix, hi ha autors, com Trinh E, et al. (2017), que conclouen una mostra insuficient
o una falta d’equitat entre individus envers edats, anys en el tractament dialitic,
comorbiditat, etc., que fan que els resultats puguin no ser equitatius i hi hagi diferéncies
en alguns casos. Tot i aix0 esta demostrat que la HDD té 3 pilars en els quals es basa i
sén: 'augment de I'adheréncia terapéutica, la disminucié de costos (cost-efectivitat) i la

disminucio de 'estada hospitalaria de la persona (33).

Beneficis de la hemodialisi domiciliaria

La supervivéncia
Les modalitats de tractament en la HDD son totes elles intensives, de manera que la
depuracié i filtracié renals sbn majors que en els centres hospitalaris en la majoria dels

casos. Aguest augment en el temps i frequencia de les sessions dialitiques a la setmana
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fa que hi hagi una millora de la salut de la persona, fet que es tradueix a un augment de

la supervivencia de la persona a llarg termini (33,40).

Pero 'augment de la supervivéncia no només esta associat a 'augment de les sessions
dialitiques, sin6 que també esta vinculat a una llarga llista de beneficis clinics relacionats
amb la HDD com: la millora de la geometria cardiaca relacionada amb un restabliment
de la vasodilatacié endotelial, la millora de cel-lules endotelials de la medul-la 0ssia i
normalitzacio de la frequéencia cardiaca (sobretot en la HDD-nocturna); I'eliminacié del
llarg espai interdialitic, periode de més elevada morbimortalitat de les persones amb una
malaltia renal i en tractament amb hemodidlisi cronica; i la disminucié de la ratio

d’ultrafiltracio, relacionat amb les complicacions entre dialisi (36).

Hi ha estudis com el de Miller B, et al. (2018) que demostren I'associacié entre la HDD i
millores cliniqgues que augmenten la supervivéncia de les persones. Aquesta revisio
mostra que 10 dels 13 estudis revisats indiquen una disminucio de la mortalitat d’entre
el 13-52%, mentre que els 3 restants no veuen diferéncia en la supervivéncia de les
persones segons el tractament dialitic. En la revisié també hi ha estudis que conclouen
que en la HDD-nocturna aquests beneficis hi son més presents. A més associen la HDD-

nocturna a taxes de supervivéncia similars a les del trasplantament renal cadaveéric (41).

Revisions com la de Rydell H, et al. (2019) posen xifres a aquestes dades i mostren que
les persones en HDD tenen una vida mitjana de supervivéncia de 18.5 anys, mentre que
les persones en HD-intensiva hospitalaria tenen una vida mitjana d’11.9 anys, i els de
dialisi peritoneal de 15 anys. Aquesta investigacio conclou que al final de I'estudi el 68%
de persones en HDD estaven vives, mentre que en la HD-intensiva només va haver-hi
una supervivéncia del 50%, i en dialisi peritoneal del 56%. Perd aixd son xifres a llarg
termini 5-20 anys (42).

En el Registre Espanyol de Malalts Renals de I'any 2016 s’indica una mortalitat anual
del 15.2% en HD, del 9.5% en DP i del 2.3% en el trasplantament renal. La supervivéncia
al cap de 10 anys de tractament esta aproximadament al 60% en la dialisi peritoneal i al
40% en la HD (20).

Beneficis clinics

Segons diversos autors els beneficis clinics estan relacionats amb 'augment de la
supervivéncia de les persones. Amb la HDD s’han vist canvis en les persones, entre els
guals s’hi destaca la millora de la HTA, la reduccié de malalties cardiovasculars, la
millora del control del metabolisme calci-fosfor, la millora de 'anémia i la inflamacio, els
beneficis sobre el SN, 'augment de la fertilitat, la millora de I'estat nutricional i la millora
de la qualitat de vida (30,32,33,40,41,43-45).
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Augment de I'adheréncia terapéutica

Segons l'estudi de Roger M, et al. (2016) esta demostrat que la HDD té una taxa
d’abandonament inferior a la hemodialisi hospitalaria (HDH) intensiva pels beneficis
clinics associats, sobretot els relacionats amb la millora de la qualitat de vida. L’estudi
descriu com gracies a les millores cliniques, I'augment de la tolerancia de la técnica a
domicili, i la comoditat, flexibilitat i autonomia que donen, la HDD té una taxa

d’abandonament menor i una adherencia terapéutica major que la HDH intensiva (36).

Disminuci6 de costos hospitalaris i extrahospitalaris

Molts estudis demostren que la HDD és més cost-efectiva que la HDH intensiva i, fins i
tot, més cost-econdmica que la HD convencional hospitalaria. Per aixd la HDD esta
associada a una disminuci6 de costos hospitalaris i sanitaris, a una millora de resultats
clinics en comparacié amb la HD convencional hospitalaria. Aixo és aixi perqué al fer la
dialisi a domicili els hospitals no tenen cap despesa associada a les sessions dialitiques
de la persona, i la despesa esta Unicament associada als recursos sanitaris i de personal
sanitari requerits per a realitzar I'entrenament de la técnica. Pero tot i la reduccié de
costos vinculats als costos hospitalaris en relacié amb la HDD, s’ha de tenir en compte
que pel subministrament d’aquest servei cal que préviament es faci una despesa per
part de les politigues governamentals, i cal que aguestes siguin conscients que la

recuperacié economica de la inversio no es veura a curt termini (32,40,43).

El benefici econdomic no resideix només en reduir costos hospitalaris, sind que també
esta associat a la disminucié de costos de serveis medics i a la reducci6 de costos per
hospitalitzacié a causa de complicacions de la persona amb IRC. A banda d’aixo, hi ha
estudis que demostren que hi ha un percentatge de gairebé la meitat de persones en
dialisi que no treballa pel dolor assaociat al tractament i considerant que molta part de les
persones amb una malaltia renal i en tractament dialitic estan en una franja d’edat per
poder treballar, també s’ha de tenir en compte que els beneficis economics del pais es
veuran afectats per la disminucié de persones que contribueixen positivament a
'economia d’aquest, de manera que la HDD també pot ajudar a la reinsercio laboral de
les persones amb una malaltia renal i, consequentment a 'augment de la productivitat

laboral d’aquestes, aportant aixi beneficis ponderals a 'economia del pais (43).

La SEN (Sociedad Espafiola de Nefrologia) ha confeccionat un grafic que mostra les
despeses per persona a l'any segons la técnica dialitica a la qual esta sotmesa la
persona. En aquest grafic es veu: que 'hnemodialisi hospitalaria (HDH) amb un total de
3 sessions per setmana i 'hemodialisi curta diaria son més cares que I'hemodialisi

domiciliaria de fins a 5 sessions a la setmana; que la HDD és més cara que la HDH a
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partir de la sisena sessi6 setmanal; i que la HDD és més cara que la HDC a partir de la
cinguena sessié setmanal. Si es compara la HDD amb la DP, es veu: que la dialisi
peritoneal automatitzada (DPA) és més cara que la HDD a partir de la quarta sessio; i
que la dialisi peritoneal continua ambulatoria (DPCA) és més barata que totes les
modalitats possibles de HDD (30).

Figura 2 Cost persona/any segons la técnica dialitica a Espanya
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Font: Cost en euros per persona a I'any segons la tecnica dialitica aplicant una tarifa fixa per sessié en el
cas de la HDD, extreta de la SEN (Societdad Espafiola de Nefrologia). (30)

Limitacions de la hemodialisi domiciliaria

Segons els estudis, les limitacions es classifiquen segons la relacié que tenen amb la
persona amb IRC, amb els proveidors sanitaris i amb el govern. Molts autors, com
Walker R, et al. (2020), comenten que si no se solucionen les limitacions
governamentals i les relacionades amb proveidors sanitaris, la HDD no augmentara en

quantitat de persones, ni millorara 'estat actual d’aquesta (43).

Limitacions relacionades amb la persona
e Limitacions de les cures en els domicilis

Segons I'estudi de Trinh E, et al. (2017) es veu que programes més curts de tractament
estan relacionats amb una adheréncia terapéutica més llarga. Perd per augmentar la
taxa d’aquesta adheréncia terapéutica, els mateixos autors parlen sobre: un canvi en
'entrenament, el qual ha de ser individualitzat i ha d’estar centrat en la persona; la
facilitat cada cop més evident de les maquines especifiques per HDD; i la possibilitat de
fer sessions de grup on hi hagi persones que ja hagin viscut I'experiéncia de fer HDD i
puguin participar amb I'entrenament de les noves incorporacions a la técnica per poder
donar consells i explicar experiéncies viscudes. Aquestes propostes van encarades a
reduir les pors de les persones afectades, per augmentar el seu nivell de responsabilitat

i el seu compromis envers I'aprenentatge de la técnica (33,43).

Segons les dades proporcionades el 2016 per la USRDS, durant el primer any de HDD

hi va haver una taxa d’abandonament del 24.9%. Un dels indicadors relacionats amb
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'abandonament és la falta de confianca i les pors de la persona i dels cuidadors, per
aixo és important poder preveure aquestes possibles barreres que poden sorgir durant
els primers mesos de realitzar la técnica a domicili. La USRDS preveu que aquestes
dades vagin reduint quan els criteris de seleccié de persones candidates a fer HDD
canviin. A més I'experiéncia que es va guanyant en relacié amb el tractament també
facilita que es millori i s’'individualitzi 'educacioé que es dona a les persones implicades
per fer el seu propi entrenament. També preveu que la millora de les maquines de HDD,
que fan el seu Us més senzill i intuitiu, ajudin a reduir les pors i inseguretats relacionades
amb aquestes (30,33,43).

Segons Tennankore K, et al. (2014), la capacitat fisica i/o cognitiva de la persona també
es veu com una limitacié, perqué en aquests casos cal que el cuidador pugui assumir la
responsabilitat que la persona en HDD no pot assumir. Si aixo no pot ser, la HDD es fa
impossible. A més, hi pot haver comorbiditat o incidéncies cliniques i hemodinamiques
gue suposin una inestabilitat visible de la técnica, de manera que la HDD es fa una opcio

no segura pergue la persona la pugui realitzar a domicili i de forma autonoma (35).

Una ultima limitacié que s’ha vist en molts estudis és la manca d’interes per part de la
persona afectada amb IRC, i aix0 es relaciona amb la manca d’informacié sobre la

técnica i la poca investigacio realitzada fins al moment (33,43).

e Limitacions del domicili
Perez A, et al. (2018), defensa que el més important en relacié amb els domicilis de les
persones candidates és l'espai i la higiene del domicili. En relaci6 amb [I'espai,
actualment s’usen maquines d’HDD que no necessiten una instal-lacié pel control de la
presa d’aigues ni uns requisits elevats de seguretat microbiologica, perqué I'avang técnic
de les maquines permet que l'aigua que s’usa durant les sessions vingui en bosses
preparades per I'is domiciliari. En relacio amb la higiene, els requisits de seguretat
microbioldgica sén menors per la manca d’instal-lacio de les aigles, pero cal que sigui
adequada per minimitzar els riscos d’infeccié de I'accés vends, i les infeccions que

puguin anar relacionades amb la maquina (30).

La instal-laci6 de la maquina de HDD va a carrec del proveidor i de la casa comercial.
Aqui a Catalunya els costos relacionats amb la maquinaria i la instal-lacié d’aquesta va
a carrec del Sistema Sanitari, pero aixd no és aixi a tots els paisos. Aquesta situacio
provoca que hi hagi dades significativament diferents entre paisos a I'hora d’introduir la

técnica domiciliaria (30).
e Manca d’'implicacio d’altres cuidadors
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Walker R, et al. (2017), valoren la manca de suport familiar com una limitacioé per la
HDD. Aix0 ho justifiquen d’acord amb el fet que durant les sessions de dialisi poden
aparéixer complicacions que requereixin I'ajuda i actuacié d’'un cuidador, i per aquest
motiu es creu necessari un minim entrenament del cuidador, tot i que aquest no ha de
ser tan rigorés com el de la persona sotmesa al tractament perqué la finalitat és que la
persona en tractament sigui autbnoma, i I'ajuda hi sigui en cas de necessitat perd no
com un habit. Segons aquests autors i Pérez A, et al. (2018), 'acompanyament i suport
familiars son importants, pero si el comportament de la persona que fa HDD és el de
deixar el tractament en mans del cuidador, pot acabar creant dependéncia cap a aquest
i aixd pot provocar una sobrecarrega del cuidador que acabi causant 'abandonament

terapéutic de la persona en HDD (30,43).

e Complicacions dialitiques a domicili
Durant les sessions d’hemodialisi hi pot haver complicacions cliniques, complicacions
relacionades amb I'equip d’hemodialisi, complicacions en la puncid, etc. Les guies
mostren la importancia que hi ha en qué I'educacié de la persona vagi encarada a poder
solucionar de forma autdnoma totes aquestes complicacions, aixi com a coneixer-les

per preveure-les i evitar-les abans que passin (30,33,43).
e Complicacions de l'accés vascular

Hi ha 2 técniques en relaci6 amb l'accés vends, les fistules i els catéters. Les FAV
requereixen puncions diariament per a realitzar la HDD, perdo hi ha una técnica
anomenada Button Hole, que permet que la persona afectada es punxi sola, de manera
gue minimitza el dolor relacionat amb la punxada, redueix les complicacions
relacionades amb la paret vascular i 'accés implicat, i redueix els riscos d’infeccio. El
catéter requereix que se sigui curds en les manipulacions i en I'’heparinitzacié d’aquest

en finalitzar cada sessio, perqué s’ha de realitzar de forma aséptica i esteril (46).

Les complicacions relacionades amb l'accés vends poden anar relacionades amb
complicacions en la puncio i connexi6é de les vies, o0 amb complicacions relacionades
amb I'accés vends, com el sagnat, la infeccid i/o el mal funcionament de I'accés vascular.
Totes les complicacions relacionades amb l'accés vends requeriran una atencio
hospitalaria amb els professionals de referéncia per valorar-les i tractar-les. Per aixo els
problemes relacionats amb I'accés vascular, segons Sasaki Y, et al. (2018) suposen un
criteri d’exclusio a la HDD. L’autor aconsella que abans d’iniciar la HDD els professionals
s’assegurin de qué l'accés vascular té un bon funcionament i no donara problemes

durant les sessions (32,46).
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Segons Sasaki Y, et al. (2018) amb l'estudi realitzat del 2007-2016, conclouen que de
7128 persones que van entrar a I'estudi, un total de 155 van tenir complicacions durant
la HDD, la majoria de les quals es van donar durant el primer any de realitzacio de la
técnica a domicili de forma autdbnoma. De totes les complicacions, el 56% estaven
relacionades amb l'accés vascular, el 18% estaven relacionades amb bloquejos del
circuit, el 9% estaven relacionades amb la hipotensié arterial, el 3% estaven
relacionades amb problemes amb el dispositiu i el 14% estaven relacionades amb altres
complicacions no definides. L’estudi mostra que de totes aquestes complicacions, un
total del 68% es podrien haver previst i evitat/controlat de forma autdbnoma si la persona

hagués tingut una educaci6 diferent (46).

Limitacions relacionades amb els proveidors sanitaris

e Implicacio i formacio de I'equip assistencial

Segons diversos autors com Trinh E, et al. (2017), i Walker R, et al. (2017), la implicacioé
i formacio de I'equip assistencial és necessaria per promoure un bon desenvolupament
de la tecnica i un augment de les seves taxes de prevalenca. Tot aix0 suposaria un
augment de la informacié que es transmet i un augment del ventall de possibilitats de
tractament per la IRC. Aixd pot ajudar a potenciar i assegurar un desenvolupament millor
en la HDD, com ho ha fet en paisos com Nova Zelanda i Australia, on els professionals
d’'infermeria nefrologica i els nefrolegs han d’estar obligatoriament formats amb les
técniques domiciliaries a més d’estar formats en les altres técniques de TRS, i aix0 ha

suposat un elevat percentatge de persones en HDD (33,43).

e Canvis en les infraestructures hospitalaries
Segons Walker R, et al. (2017) la reestructuracié de les infraestructures hospitalaries
encarades a donar atencid dialitica a les persones amb IRC que requereixen TRS és
necessaria si es vol augmentar la taxa d’'incidéncia i prevalenga en HDD i proporcionar
una bona atencio a la persona. Aixd també pot ajudar a promoure una educacio i un
entrenament correctes amb l'objectiu de minimitzar posteriorment les complicacions i

barreres que puguin sorgir (43).
e Disminucio del desequilibri nacional i internacional

Segons Walker R, et al. (2017), cal que els professionals sanitaris rebin una formacio i
una subvencio suficients per part del govern per minimitzar els desequilibris nacionals i
internacionals a I'hora de rebre el tractament. No totes les politiques volen donar

subvencions per promoure la HDD i donar facilitat a les persones, i aquest fet genera
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gue en molts paisos I'implicat hagi de pagar la maquina i tot el que va relacionat amb el
tractament que vol rebre. Aixd provoca que hi hagi un desequilibri gegant basat en
'economia de cada persona. Per aguest motiu I'autor defensa que els professionals
sanitaris han de lluitar per una sanitat publica, i per rebre les subvencions requerides
per poder assumir les necessitats de la poblaci6 i aixi disminuir els desequilibris creats

actualment entre paisos (43).

Limitacions relacionades amb el govern

Segons Trinh E, et al. (2017) i Walker R, et al. (2017), per poder realitzar i promoure la
HDD en els hospitals o centres sanitaris cal que hi hagi una inversio financera a darrere.
Perque aixo passi cal que hi hagi canvis en les politiques governamentals dels paisos i
que aquests se centrin, entre altres coses, a promoure el tractament d’hemodialisi
domiciliaria. Aixd no només va dirigit a les maquines, siné que també ha d’anar dirigit a
la despesa que s’ha de fer per reestructurar les unitats de dialisi, per formar als
professionals sanitaris i per assegurar-se que les persones reben un entrenament i
educacié suficient com per després reduir costos d’hospitalitzacio i fer que aquesta

inversid es recuperi posteriorment (33,43).

3.2.2.2.2.1.2 Consideracions dels usuaris de la hemodialisi domiciliaria

Fins ara s’ha demostrat que les modalitats dialitiques domiciliaries solen ser les millors
opcions de tractament dialitic en molts casos, pels beneficis clinics i 'autonomia que
aporten a la persona. Hi ha evidéncies que demostren que unitats de dialisi amb una
educaci6 sistematitzada especialitzada fan que la persona amb malaltia renal tendeixi a
realitzar HDD. L’autocura és un dels pilars fonamentals de la HDD, ja que la persona ha
d’aprendre a cuidar-se pel seu propi benefici i per contribuir a una millora en I'eficiéncia
de l'atenci6 sanitaria i de la despesa sanitaria. L’augment de la mitja d’edat poblacional,
juntament amb I'envelliment de la poblaci6 i els mals habits socials, provoca que la IR
estigui en augment i conseqientment la prevalenca de persones en TRS. Per aixo
laugment de la prevalenca de persones en HDD podria ajudar a disminuir la carrega

hospitalaria de persones en TRS cronic (30).

Les persones gque acaben fent HDD poden venir de 3 situacions diferents: la consulta
de malaltia renal cronica avancada, d’una transicié d’'una altra modalitat de tractament
o d’un fracas d’empelt que els fa tornar a la dialisi. D’aquestes situacions, Pérez A, et al.
(2018), diuen que la situacio idonia és la primera, perqué si des de moments incisius de
la malaltia es comenca una educacid sanitaria amb I'afectat, sense que aquest hagi
hagut de dependre mai préviament d’'un equip assistencial sanitari, aquest tindra meés

seguretat en ell mateix i ho veura com la seva normalitat. També hi ha autors, com Naso
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A, et al. (2015), que recomanen haver estat préviament a DP perqué d’aquesta manera
la persona ja ha tingut experiéncia prévia i un primer contacte amb tractament
domiciliaria i, per tant esta més familiaritzada amb les possibles complicacions que es

puguin presentar durant les sessions, tot i que son técniques molt diferents (30,45).

Criteris d’inclusid i exclusio

Segons la SEN (2018) i Tannankore K, et al. (2014), per poder incloure una persona en
el programa d’HDD cal tenir un espai previ on realitzar una entrevista a la persona, i
aquesta ha d’anar després d’haver aportat tota la informacié necessaria sobre els
tractaments existents. L’entrevista és important per valorar les caracteristiqgues
personals que ens poden fer pensar que la persona pot ser apte per a realitzar HDD, o
pel contrari poden ser indicadors per excloure a la persona. Encara no existeix un
candidat idoni o un perfil adequat per a incloure a la HDD, i la técnica la poden realitzar
des de persones grans amb una comorbiditat afegida que els pot permetre fer el
tractament a domicili en fases finals de vida; fins a persones joves que els pot permetre
mantenir una vida social i laboral activa. Pero tot i no existir uns candidats idonis, alguns
autors com Tennankore K, et al. (2014), enumeren una série de recomanacions

cliniques a tenir en compte a I'hora d’incloure a persones en la HDD (30,32).

De la mateixa manera que hi ha unes caracteristiques personals i unes recomanacions
cliniques per incloure una persona en la HDD, hi ha autors com Tennankore K, et al.
(2014), o Pérez A, et al. (2018), que també estudien les contraindicacions que s’han de
valorar per incloure o excloure a la persona afectada, evitant que s’encari a situacions
de risc pel seu estat de salut. Les contraindicacions poden ser absolutes, que sén
totalment incompatibles amb la HDD, o poden ser contraindicacions relatives, que no
s’han de veure com irreversibles sin6 que s’han de tenir en compte i es poden treballar

perqués es puguin revertir i no suposin un risc per la persona (30,32).

Educacio i entrenament

Tot i no haver-hi cap guia ni cap protocol homologat al respecte, en el “Manual de
hemodialisis domiciliaria” de la SEN (2018) es proposen uns objectius per a tenir la millor
educacié/entrenament possible. També fan referéncia a la necessitat de tenir un protocol
establert per a sistematitzar I'entrenament en HDD segons els recursos de cada unitat i
hospital, perd alhora fa referéncia a la flexibilitat que cal tenir per personalitzar i
individualitzar aquest protocol a cada individu que ha de rebre I'entrenament per aixi
poder tenir una adherencia terapeutica millor i poder tenir un augment en les taxes
d’incidéncia i prevalencga de la técnica gracies a una millora de I'entrenament d’aquesta
(30).
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L’'objectiu principal de [l'educacié/entrenament de I'HDD és fomentar técniques

d’autocura i aconseguir la independeéncia de la persona amb tractament dialitic (30).

Segons les guies internacionals és molt important fer que la persona s’involucri en la
seva autocora des de fases inicials de la IRC. Els objectius d’involucrar les persones en
el seu propi tractament s6n aconseguir un bon control de la malaltia i afavorir que la
persona tingui una actitud proactiva envers el tipus de tractament que vol per a tractar
la IRC. Durant el transcurs de tot aquest procés un dels papers més importants és el
d’'infermeria. Els professionals d’infermeria especialitzats en nefrologia sén els
encarregats de: ajudar a I'equip sanitari; transmetre la informacié juntament amb el
metge a la persona afectada amb IRC sobre totes les técniques disponibles per a fer
TRS, sempre que no tinguin criteris d’exclusié o contraindicacions absolutes que podrien
suposar un perill; conéixer i saber aplicar les técniques per a realitzar el TRS; ajudar a
la persona a prendre una decisié beneficiosa per ella; escoltar els dubtes i solucionar
les preguntes de la persona; fer l'educacié sanitaria a la persona; realitzar
lacompanyament a la persona; etc. Per aixd0 és important que el professional

d’infermeria tingui experiéncia, a més dels coneixements teorics adquirits (30).

Tot i saber que I'entrenament de la HDD és decisiu per fer que les persones prenguin la
decisio de fer la HD a domicili, hi ha autors com Walker R, et al. (2017), o Pérez A, et al.
(2018), que després de valorar els resultats obtinguts en els estudis conclouen que hi
ha d’haver un canvi i 'educacié/entrenament de la HDD s’ha de centrar més al suport
de les persones implicades i de les families, per aixi reduir 'abandonament terapéutic
gue hi ha actualment, o per reduir les pors de les persones a iniciar aquest tractament i

aixi augmentar la incidéncia i prevalenca de persones en HDD (30,43).

Les guies internacionals recomanen que totes les persones que puguin ser aptes per la
HDD rebin informacié completa sobre la técnica i els seus requeriments per a motivar-
los cap a l'autocura. A més, també fan esment al principi d’autonomia de la persona,
que els professionals d’infermeria han de tenir present. Per aix0 els professionals
d’infermeria s’han d’assegurar que s’ofereixen totes les técniques i opcions possibles a
tothom perque puguin fer una lliure eleccié de la técnica a la qual es volen sotmetre, i

aixi no vulnerar el principi esmentat (30).

Per poder complir tot aix0 cal que I'entrenament estigui enfocat en fer que la persona en
HDD adquireixi un control sobre la seva malaltia i sobre el seu tractament, a base d’'una
actitud proactiva i d’autocura basada en la seguretat i confianga transmeses durant tot

I'entrenament (30).
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3.3 Laqualitat de vida

Segons 'OMS (2012), la qualitat de vida (QdV) és “la percepcié de l'individu de la seva
posici6 en la vida, en el context de la cultura i sistemes de valors on viu i en relacié amb
els seus objectius, expectatives estandards i preocupacions”. Diversos estudis com el
de Czyzewski L, et al. (2018) o Robles-Espinoza A, et al. (2016), confirmen i demostren
que aquest és un concepte ambigu i subjectiu que s’ha d’entendre i percebre com un
concepte multidimensional per aixi poder avaluar de forma correcta la QdV dels
individus. Aquest concepte segons 'OMS (2012), engloba 6 dimensions diferents de
I'individu: la dimensio psicologica, la dimensio fisica, les relacions socials, 'autonomia
de lindividu, el medi ambient i la dimensi6 espiritual/religié. Aquestes dimensions es
poden classificar en indicadors objectius i subjectius. Els indicadors objectius sén
aguells que normalment percep el personal sanitari, com poden ser els resultats de
laboratori d’alguna prova feta, entre d’altres. Els indicadors subjectius sén tots els factors
sensorials relacionats amb el concepte de QdV, és a dir, com percep la persona el seu
propi estat de salut, com se sent la persona, etc. Aixo significa que dues persones amb
el mateix estat de salut poden diferir en la QdV a causa de la percepcié de la salut que
tinguin, la qual pot diferir d’'un individu a un altre per diferents motius com l'edat, la

percepcié de la malaltia, els simptomes relacionats, entre d’altres (47-50).

Per poder avaluar la QdV de les persones existeixen diferents instruments validats que
es poden usar. La WHOQOL és un instrument que valora la QdV de les persones, i
aquest instrument ha estat creat pel WHOQOL Group, el qual esta format per 15 paisos
internacionals diferents. La intenci6 del grup WHOQOL és crear un instrument que pugui
valorar la QdV sense diferenciar patologies o cultures. Es a dir, volen crear un instrument
gue sigui aplicable per a tothom. L’any 1991 van crear el WHOQOL-100 i 'any 1994 van
crear el WHOQOL-BRIEF, aquest ultim estava basat en el primer instrument esmentat.
Aquests instruments tenen diferents usos on s’inclou: la recerca, I'auditoria, la practica
médica, la politica i 'assessoria amb relaci6 a I'afectivitat i mérits de diferents
tractaments. Pero els instruments també es poden usar per: detectar variacions en la
QdV amb relaci6 a diferents cultures; comparar subgrups de la mateixa cultura per aixi
mesurar canvis en el temps amb relacié a canvis circumstancials de vida; valorar els
canvis amb relacié a la QdV i canvis en les malalties o estat de salut de les persones;
etc. Tot i que aquests dos questionaris s’adapten a totes les cultures i patologies
existents, s’ha vist que no s’adapten a totes les condicions dels individus i s’han anat
creant altres instruments més especifics, com per exemple el WHOQOL-OLD (2013),

gue fa una analisi de la QdV percebuda de les persones majors de 60 anys, o el
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WHOQOL-HIV BREF (2002), que fa una analisi de la QdV percebuda de les persones
amb VIH (47,51-54).

Segons la revisio integrativa de Carrillo-Algara A, et al. (2018), existeixen diferents
instruments validats relacionats amb la valoraci6 de la QdV de les persones amb
malalties renals croniques, entre els quals destaca el WHOQOL-BREF, el WHOQOL-
OLD, el KDQOL-36, el KDQOL-SF36 i el KDQOL-SF12. En aquesta revisi0 acaba
concloent que I'escala KDQOL-36 és la que té més dimensions especifiques per avaluar
a les persones amb IRC avancada, a més aquest instrument esta adaptat culturalment

a diferents paisos i traduit a diversos idiomes perqué sigui de facil aplicaci6 (55).

3.3.1 Qualitat de vida i dialisi domiciliaria
Segons l'ultim informe de ANZDATA (2020), 'any 2019 hi havia un total de 1074
persones a Australia i 408 persones a Nova Zelanda fent HDD. Aix0 suposa el 9.3% de

persones en TRS amb dialisi d’Australia, i el 20.4% de persones en TRS amb dialisi de
Nova Zelanda. A Australia, més d’'un 50% de les persones en tractament dialitic fan HD
intensiva, mentre que en el cas de Nova Zelanda el percentatge és de més del 60%. En
els registres d’ANZDATA no es valora la qualitat de vida de les persones amb IRC
avancada en tractament dialitic, perd mostra les dades relacionades amb el percentatge
de persones que realitzen HDD a Australia i Nova Zelanda, els dos paisos capdavanters

en aquest tipus de tractament en concret (56).

Segons la revisi6 sistematica i meta-analisi de Bonenkamp A, et al. (2020), conclouen
gue les persones que realitzen dialisi experimenten la terapia com una carrega i, fins i
tot tenen pitjor qualitat de vida percebuda en comparacié amb persones amb altres
malalties croniques com la diabetis. Aquests autors diuen que la dialisi domiciliaria (DP
o HDD) té una série de beneficis associats que comporten que hi hagi un augment en
la QdV percebuda de les persones que estan sotmeses a aquests tipus de tractament.
Els beneficis que esmenten s6n: augment de la independéncia, autonomia i flexibilitat
durant el dia; possibilitats d’autocura; i disminucié de visites hospitalaries. Aquests
beneficis poden anar relacionats amb qué les persones puguin tornar a treballar i
participar en activitats socials. A més, relacionen la dialisi domiciliaria amb la reduccio
de medicacio6 i de les restriccions dietetiques de la persona. Tot aix0 fa que hi hagi una
QdV percebuda molt millor en comparacié amb la QdV percebuda de les persones que
realitzen la dialisi en un centre hospitalari. Aquests autors fan una comparacio de la QdV
percebuda en persones de diferents paisos i veuen que hi ha molta diferéncia entre uns
i altres. Aquesta diferéncia I'atribueixen a la poca equitativitat que hi ha entre la sanitat

dels paisos, la qual provoca que hi hagi més o menys facilitats a tenir accés a realitzar
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dialisi diaria, entre altres circumstancies en relacié amb la sanitat del pais que poden
influenciar a qué hi hagi diferéncies abismals d’opinié entre persones que reben un
mateix tractament en un pais o en un altre, i no és a causa del tractament, sin6 de I'accés
a aquest. Per aguest motiu acaben concloent que per a poder obtenir uns resultats
significatius i disminuir els biaixos i diferéncies, tant socials com sanitaries, que hi pugui
haver entre diferents paisos, cal que es compari la QdV percebuda de persones en HD-

hospitalaria i persones en HDD d’'un mateix pais (57).

Segons 'estudi realitzat per Heidenheim P, et al. (2003), on comparen la QdV percebuda
d’individus del mateix pais, la QdV percebuda de les persones en tractament dialitic
millora després de canviar d’'una modalitat convencional (on es dialitzen 3 cops per
setmana), a una modalitat intensiva (on es dialitzen cada dia). Segons I'estudi, aquest
augment en la QdV percebuda augmenta perqué amb una HD-intensiva la persona
percep un augment d’energia, de forga i de resisténcia a causa de 'augment de sessions
dialitiques i de temps de dialisi a la setmana, el qual redueix els simptomes associats a
la dialisi com pot ser la fatiga, els simptomes urémics, el cansament, les rampes i les
restriccions dietétiques. Normalment els simptomes associats amb la dialisi
comprometen la QdV percebuda de les persones en HD, provocant que quan la persona
canvia d'una modalitat convencional (3 cops/setmana) a una d’intensiva (6
cops/setmana) percep una reduccio significativa d’aquests simptomes, provocant aixi
un augment de la sensacié de benestar, que es reflecteix en un augment en la QdV
percebuda de la persona. Els resultats de I'estudi demostren que els participants que
canvien de modalitat (d’HD-convencional a HD-intensiva) noten, després de 18 mesos
del canvi, una disminucié de simptomes relacionats amb la dialisi, una disminuci6 de
malalties associades amb la IRC i una disminucio de I'estrés. Aquesta millora en la QdV
percebuda de les persones que han realitzat el canvi de modalitat es veu reflectida en
gué aquestes van poder tornar a ser capacos de tornar a treballar, de tornar a interactuar
més amb els fills, i de tornar a participar en activitats que havien abandonat mentre feien
HD-convencional. En canvi, les persones que fan HD-convencional no mostren canvis
amb relacié a la QdV percebuda i, fins i tot, mostren un empitjorament en algunes arees
(58).

Segons Martin |, et al. (2012), “La HDD esta més ben valorada per les persones amb
IRC avancada en tractament dialitic que la HD-hospitalaria, proporcionant major
independeéncia i sensacio de benestar permetent adaptar el tractament al mateix estil de
vida.” (59).
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5 Objectius
Objectiu general

- Conéixer la qualitat de vida percebuda de les persones que fan hemodialisi

domiciliaria de I'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.
Objectius especifics

- Estudiar la qualitat de vida percebuda de les persones que fan hemodialisi
hospitalaria a I'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

- Estudiar la qualitat de vida percebuda de les persones que fan hemodialisi
domiciliaria a I'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

- Comparar la qualitat de vida percebuda de les persones que fan hemodialisi
domiciliaria a Girona amb la de les persones que fan hemodialisi hospitalaria a
I'Hospital Universitari de Girona Doctor Josep Trueta.

- Observar el progrés de la qualitat de vida percebuda de les persones que fan

hemodialisi domiciliaria després de sis mesos de tractament.

6 Metodologia
6.1 Disseny de I’estudi

Per a realitzar aquesta recerca s’ha utilitzat un disseny d’estudi quantitatiu, descriptiu,

comparatiu, observacional, longitudinal i basat en un Unic centre hospitalari.

6.2 Poblacio d’estudi

La poblacié objecte d’estudi son les persones de la regi6 sanitaria de Girona que formen

part del programa de tractament d’hemodialisi cronica, i que realitzen la HD en els
centres de la regio sanitaria de Girona que proporcionen tractament hemodialitic, en el
periode de I'octubre de 2020 al maig de 2021. A 31 de desembre de 2018 hi havia un
total de 293 persones en TRS registrades en el programa d’hemodialisi cronica en els
seglents centres: Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, Clinica Girona,

Hospital de Palamés i Hospital de Figueres (Fundacio Salut Emporda) (60).

Del total de persones registrades, hi havia 30 persones que es tractaven a I'Hospital
Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, 138 persones que es tractaven a la Clinica
Girona, 64 persones que es tractaven a I'Hospital de Palamds i 61 persones que es

tractaven a I'Hospital de Figueres (Fundacié Salut Emporda).

Del total de persones en TRS registrades, hi havia un total de 288 persones que feien
hemodialisi i un total de 5 persones que feien HDD. D’aquestes ultimes, el 100% tenen

com a hospital de referéncia I’'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta.
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A la figura 3 es presenta la distribucié de persones amb IRC avancada i en tractament

cronic segons el tipus de TRS i el centre de referéncia per a realitzar el tractament

d’hemodialisi.

Figura 3 Distribucié de persones amb IRC en tractament d’hemodialisi de la regio

sanitaria de Girona a data de 31/12/2018.

Hospital Trueta
n=30

Persones en HD
n=25

n=5

Persones en HDD

Clinica Girona
n=138

Persones en HD
n=138

Persones en HDD
n=0

Hospital de Palamés
n=64

Persones en HD
n=64

Persones en HDD
n=0

Hospital de Figueres
n=61

Persones en HD
n=61

Persones en HDD
n=0

Font: Distribucio de persones amb IRC avangada en tractament d’hemodialisi de la Regié Sanitaria de

Girona a data 31/12/2018. Elaboracié propia.

6.2.1 Criteris d’inclusio i d’exclusi6

Criteris d’inclusio

Persones que compleixin:

- Persona adulta major d’edat (edat >18 anys) amb IRC avanc¢ada inclosa al programa

d’hemodialisi hospitalaria cronica o al programa d’hemodialisi domiciliaria a 'Hospital

Universitari de Girona Dr. Josep Trueta a partir de la data 1 d’octubre de 2020.

- Persona amb una IRC que esta en el programa d’hemodialisi hospitalaria de

I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta, i hi ha estat durant un minim

periode de 3 mesos.

- Persona amb IRC que esta en el programa d’hemodialisi domiciliaria.

- Persona amb IRC en TRS amb HD o HDD que entén tant la llengua catalana com la

castellana, per tal de poder respondre als questionaris de recollida de dades de

forma autonoma i individualitzada.
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Criteris d’exclusié
Persones que compleixin:

- Qualsevol motiu de caracter fisic o mental que no li permeti respondre els
guestionaris de recollida de dades (trastorns cognitius, incapacitat intel-lectual, no
comprensio de la llengua catalana o castellana).

- La persona no es pot trobar en situacio clinica critica en el moment de la recollida
de dades. Per exemple, persones hospitalitzades o que han estat sotmeses a una

intervencio quirdrgica.

6.2.2 Participants
L’estudi es realitzara al servei d’'Hemodialisi de I'Hospital Universitari de Girona Dr.

Josep Trueta, centre de referéncia d’hemodialisi de la provincia de Girona (61,62).

La poblacié d’estudi son les persones amb IRC que formen part del programa de TRS
amb HD, i les persones amb IRC que formen part del programa de TRS amb HDD, en
el periode de I'1 d’octubre del 2020 al 15 de marg de 2021 a I'Hospital Universitari de
Girona Dr. Josep Trueta.

A l'estudi participen un total de 10 persones en TRS. Del total de participants, n’hi ha 5
en tractament amb HDD (2 homes i 3 dones) i 5 en tractament amb hemodialisi
hospitalaria (3 homes i 2 dones), que compleixen els criteris d’inclusié i que accepten de
forma voluntaria formar part d’aquest estudi. A la figura 4 es presenta la poblacié d’estudi
distribuida segons el centre de referéncia on fan hemodialisi i el tipus de TRS (HDH o
HDD), conjuntament amb els criteris d’inclusio i exclusio de I'estudi i acabar obtenint la

mostra de I'estudi.
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Figura 4 Distribucié de persones amb IRC en tractament d’hemodialisi de la regio

sanitaria de Girona a data 31/12/2018, i niUmero total de participants a I'estudi segons

els criteris d’inclusio i exclusio.

Criteris d'inclusié
- Adult amb IRC en HD al Trueta
- Persona amb IRC en HD durant 23 mesos
- Persona amb IRC en HDD
- Persona amb IRC que entén catala/castella

Criteris d'exclusio:

- Qualsevol motiu que incapaciti a la persona a la hora
de la recollida de dades (fisic i/o mental)

- Persona en situacio clinica critica

Hospital Trueta Clinica Girona Hospital de Palamés Hospital de Figueres
n=30 n=138 n=64 n=61
Participants (n) = 10 Participants (n) =0 Participants (n) =0 Participants (n) =0
Persones en HD Persones en HD Persones en HD Persones en HD
— n=25 — n=138 — n=64 — n=61
Participants (n) = 5 Participants (n) = 0 Participants (n) =0 Participants (n) = 0
Persones en HDD Persones en HDD Persones en HDD Persones en HDD
I n=5 S n=0 e n=0 b n=0
Participants (n) = 5 Participants (n) =0 Participants (n) =0 Participants (n) = 0

Font: Distribucioé de persones amb IRC avangada en tractament d’hemodialisi de la Regié Sanitaria de
Girona a data 31/12/2018 i nombre total de participants a I'estudi segons els criteris d’inclusio i exclusio.

Elaboracié propia.

6.3 Variables i instruments

6.3.1 Variables sociodemografigues i instrument de mesura

Per la recollida de dades de les variables sociodemografiques s’ha usat un questionari

ad-hoc de variables sociodemografiques on es recullen les segiients variables (Annex

1):

- Edat, amb 4 opcions de resposta (18-44 anys, 45-64 anys, 65-74 anys, >74 anys)

- Geénere, amb 2 opcions de resposta (home, dona)

- Malaltia de base, amb resposta oberta

- Tractament renal substitutiu, amb 3 opcions de resposta (hemodialisi hospitalaria,

HDD, altres)

- Nivell d’estudis, amb 6 opcions de resposta (analfabet, primaria, secundaria, grau

mitja, superior, altres)

- Situacio laboral, amb 6 opcions de resposta (treballador, ajuda social, pensionista,

aturat, estudiant, altres)

- Convivéncia, amb 6 opcions de resposta (sol, en parella, acompanyat, a un centre o

residéncia, amb suport extern, altres)

- Salari mensual, amb 2 opcions de resposta (inferior o superior a 950€/mes)

o Equivaléncia al salari minim estandarditzat per I'Estat Espanyol I'any 2020
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- Especificacié del cuidador principal, amb resposta oberta

- Nivell d’estudis del cuidador principal, amb 6 opcions de resposta (analfabet,
primaria, secundaria, grau mitja, superior, altres)

- Situacio d’habitatge, amb 3 opcions de resposta (compra, lloguer, altres)

- Poble o ciutat on viu, amb resposta oberta

6.3.2 Variables cliniques

Per a la recollida de dades de les variables cliniques s’ha usat el glestionari KDQOL-
SF (Annex 2), on s’avaluen variables cliniques relacionades amb la qualitat de vida de

les persones:

Kidney Dissease Quality of Life-Short Form (KDQOL-SF) (Hays, Kallich, Mapes, Coons
i Carter; 1994). Aquest és un glestionari que mesura la qualitat de vida de la persona
amb malaltia renal i en tractament dialitic. El questionari original de Hays, Kallich,
Mapes, Coons i Carter (1994) va ser traduit i validat al castella per Jordi Alonso i
Fernando Garcia (1998). La versio original conté 97 items que els mateixos autors van
reduir a 80 a partir d’'una revisio de la literatura i de grups de discussié amb persones
amb malaltia renal cronica en tractament dialitic. Alguns dels items del KDQOL-SF es
van obtenir d’altres escales préviament validades com I'escala MOS del son (Medical
Outcomes Study) (Rao et al., 2000) i I'escala de qualitat de vida, SF-36 (Alonso et al.
1995; Ware i Sherbourne, 1992). El questionari esta diferenciat en dues parts: una part
generica i una part especifica per persones amb una malaltia renal. La part genérica
correspon a I'escala de qualitat de vida, SF-36 (Alonso et al. 1995; Ware i Sherbourne,
1992) reconegut i utilitzat internacionalment per a realitzar estudis multicéntrics. Aquest
questionari consta de 36 items distribuits en 8 escales: funcio fisica, rol fisic, dolor, salut
general, vitalitat, funcié social, rol emocional i salut mental. Aquests items poden
proporcionar dues puntuacions sumatives: I'index Sumari Fisic i 'index Sumari Mental.
La consisténcia interna per a les 8 escales de la part genérica (SF-36) de 36 items,
calculada mitjancant els valors alfa oscil-len entre .78 i .92 (Hays et al., 1997). El
guestionari es completa amb 44 items especifics de la malaltia renal distribuits en 11
escales: simptomes, efectes de la malaltia renal, carrega de la malaltia renal, treball,
funcié cognitiva, qualitat de la interaccié social, funcié sexual, son, suport social, estimul
del personal de dialisi i Satisfaccio de la persona amb el personal de dialisi (Taula 4). La
part especifica del glestionari presenta una consisténcia interna amb un alfa de
Cronbach a = .80 (amb 2 excepcions a = .68 en la funcié cognitiva i a = 0.61 en qualitat
d’interaccio social). Els valors de les mitjanes de les escales objectiu, oscil-len entre 25.6
(DT = 37.82) en treball i 79.11 (DT = 19.75) en funcid cognitiva sobre el percentatge de

puntuacié total possible (0 - 100). Aquest questionari és pertinent per a la present
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recerca, ja que té en compte la qualitat de vida de la persona amb insuficiéncia renal
cronica i que es troba amb tractament dialitic d’'una manera holistica, reconeixent els
simptomes propis del TRS de dialisi, aspectes psicologics, aspectes fisiologics,

aspectes socials i aspectes assistencials (63—65).

Taula 4 Escales del KDQOL-SF

Escales del KDQOL-SF ‘

Escales generals de QdV (SF-36) Escales de Qualitat de Vida (QdV) Renal
Funcié fisica Simptomes

Rol fisic Efectes de la malaltia renal

Dolor Carrega de la malaltia renal

Salut general Treball

Vitalitat Funcié cognitiva

Funcié social Qualitat de la interacci6 social

Rol emocional Funcié sexual

Salut mental Son

Suport social

Estimul del personal de dialisi

Satisfaccié de la persona amb el personal de dialisi
Font: Escales del KDQOL-SF d’elaboracio propia.
Les opcions de resposta donades en el qliestionari s6n varies i presenten una puntuacio
diversa, segons el tipus de pregunta que es faci. En la interpretacié del questionari
KDQOL-SF (Annex 2.1) s’hi observa la codificacié de les respostes i les puntuacions de
cada item. Totes les escales es puntuen de 0 a 100 i com més elevades son les
puntuacions de cada escala, més qualitat de vida es gaudeix, amb I'excepcié de dues

escales: “funcio cognitiva” i “qualitat de les relacions socials” (63).

Els participants han de donar respostes en referéncia a la seva situacié en el moment
presentien els ultims dies en general. El temps de resposta dels 80 items del questionari

és d’aproximadament 15-20 minuts.

6.4 Procediment

Per a poder executar aquest projecte de recerca primerament s’ha realitzat una recerca
bibliografica amb I'objectiu de trobar informacié actualitzada en relacié amb la IRC i els
tipus de tractaments existents. En aquesta recerca se centra l'interés sobre la HDD i la
QdV percebuda de les persones amb una IRC i en TRS amb HD, per establir una
connexio de millora en relaci6 amb la QdV percebuda i el tipus de tractament rebut.

Durant la recerca s’ha obtingut evidéncia cientifica diversa en relaci6 amb la HDD i la
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millora de la QdV percebuda d’aquestes persones, i s’estableix una relacio directa amb

aguestes dues variables.

Un cop realitzada la recerca bibliografica s’ha elaborat el projecte en el qual consten
diferents passos a seguir. En primer lloc s’han hagut de definir els objectius del projecte,
els quals ajudaran a realitzar, posteriorment, una recerca bibliografica per a triar els
recursos i métodes que més s’ajustaven als objectius de recerca per a recollir les dades
necessaries i aixi obtenir la resposta dels objectius plantejats. Els quiestionaris son 2: el
guestionari KDQOL-SF de Hays, Kallich, Mapes, Coons i Carter, i el questionari ad hoc
de variables sociodemografiques de creacidé propia. En segon lloc s’ha establert la
poblacio d’estudi per limitar el nombre de persones dins I'estudi i aixi tenir unes dades

amb menys biaixos sociodemografics, aixi com una optima obtencié de dades.

Un cop elaborats els recursos de recollida de dades del projecte el pas segient és
presentar el projecte al CEIC (Comité d’Etica d’Investigacié Clinica) de I'Hospital
Universitari de Girona Dr. Josep Trueta i al servei d’Hemodialisi del mateix centre amb
la finalitat d’obtenir la seva aprovacio perqué pugui ser aplicat. A més, s’ha de presentar
i explicar el projecte als professionals d’'infermeria del servei perqué es puguin involucrar
i ajudar a les persones amb IRC implicades en l'estudi per a resoldre els possibles
dubtes i preguntes que tinguin amb relacié als qUestionaris. També s’han de concretar
uns dies per a poder repartir la informacié i papers necessaris als participants de I'estudi,
que es fara conjuntament entre la persona investigadora i els professionals del servei

d’Hemodialisi.

Després de concretar els dies amb els professionals, s’exposara als possibles
participants el projecte que es vol dur a terme i es repartira, un a un, el full d’'informacié
amb relacié al projecte i als requeriments per part dels participants, a totes aquelles
persones que puguin formar part de I'estudi (segons criteris d’inclusio i exclusié del
projecte). En aquest full informatiu hi consta un nimero de teléfon i un correu electronic
perqué es puguin posar en contacte amb la persona responsable si tenen qualsevol
dubte o pregunta. Es deixara un marge de temps d’una setmana per a poder solucionar
tots els dubtes i després es procedira a firmar el full de consentiment informat, Gnicament

a aquelles persones que decideixin formar part de I'estudi.

Un cop firmat el consentiment informat, es procedira a repartir els guestionaris (KDQOL-
SF i ad hoc de variables sociodemografiques) perqué els puguin contestar. Després de
contestar-los es procedira a recollir els fulls dels quiestionaris per part de la persona

investigadora i es realitzara la recollida de dades.
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Passats sis mesos de la primera recollida de dades es tornara a realitzar el mateix
questionari a les persones en HDD per detectar possibles canvis i millores amb relacio

a la QdV percebuda a causa de 'adaptacio al tractament a domicili.

Un cop finalitzada aquesta ultima recollida de dades, s’analitzaran els resultats per a
poder realitzar la comparacié entre les persones en hemodialisi hospitalaria i les
persones en hemodialisi domiciliaria per aixi finalitzar I'estudi amb les conclusions

basades en 'analisi de dades recollides durant aquest periode de temps.

La fase inicial té una durada aproximada prevista de 10 mesos. Aquesta fase inclou la
recerca bibliografica, el plantejament d’objectius i el metode a seguir per a dur a terme
el projecte. També inclou la recaptacié dels participants en TRS amb hemodialisi

voluntaris que vulguin participar en I'estudi.

La fase central és una fase que esta previst que tingui una durada minima de 6 mesos,
ja que entre la primera part d’intervencio i la segona han d’haver passat 6 mesos.
Aquesta fase inclou una primera presa de dades mitjangant les enquestes, les quals es
repartiran als 10 participants voluntaris que formin part de I'estudi, i una segona presa
de dades mitjancant les mateixes enquestes als participants de I'estudi en HDD, pero 6

mesos després de la primera intervencio.

La fase final tindra una durada minima de 9 mesos. En aquesta fase s’hi inclou el primer
analisi de dades, el qual es realitza després de la primera intervencié i, en el qual
s’analitzen les dades recollides de la primera ronda de qlestionaris passats; el segon
analisi de dades, el qual es realitza just després de la segona i Ultima intervencié i, en
el qual s’analitzen les dades recollides de la segona ronda de qliestionaris passats i es
comparen els resultats obtinguts amb els primers resultats de la primera ronda
d’enquestes passades als participants per aixi poder obtenir uns resultats de la
comparativa feta; la revisié final del projecte; i I'exposicid d’aquest a congressos i

revistes.

40



6.4.1 Cronograma de ’estudi

Taula 5 Cronograma de I'estudi

MES

TASQUES

SETEMBRE - GENER

FEBRER

MARGC

ABRIL - MAIG

JUNY

Revisio bibliografica

Creaci6 del marc teoric

Plantejament dels objectius

Eleccié del tipus d'estudi, poblacié d’estudi i participants (criteris inclusié i exclusio).

Seleccio de les variables d'estudi

Redaccio de la metodologia de 'estudi

Tria del questionari a usar per valorar la qualitat de vida de les persones amb IRC (KDQOL-SF)

Elaboraci6 del questionari ad hoc de variables sociodemografiques

Presentacio del projecte al CEIC de 'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta

Demanar permis al servei d’Hemodialisi de I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta

Presentaci6 del projecte als possibles participants i entrega del full informatiu de I'estudi.

Entrega del consentiment informat als participants voluntaris a I'estudi.
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Tala 5 Cronograma de I'estudi (continuacio)

MES

TASQUES

JULIOL - SETEMBRE
OCTUBRE - NOVEMBRE
MARC - MAIG
JUNY - AGOST

DESEMBRE - FEBRER

SETEMBRE - OCTUBRE
NOVEMBRE - DESEMBRE

Treball de camp 1 (realitzacio de les enquestes i qliestionaris als participants que fan
hemodialisi hospitalaria i als que fan hemodialisi domiciliaria).

Analisi dels primers resultats obtinguts.

Treball de camp 2 (realitzacio de les enquestes i qliestionaris als participants que fan

hemodialisi domiciliaria).

Analisi dels resultats obtinguts.

Realitzaci6 de les conclusions

Revisio i redacci6 final

Transcripcio

Presentaci6 dels resultats a congressos i revistes cientifiques

Font: Cronograma de I'estudi, d’elaboracié propia
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6.4.2 Pressupost economic

Per poder fer el pressupost de la despesa econdmica que suposa realitzar I'estudi, s’han
dividit les despeses en dos grans grups. El primer fa referéncia a totes les despeses
relacionades amb els recursos materials usats (Taula 6), i el segon fa referéncia a totes
les despeses relacionades amb els recursos humans necessaris per a realitzar I'estudi
(Taula 7).

Taula 6 Despeses dels recursos materials

Material Presentaci6 Quantitat Preu/unitat Total ‘

Fulls de paper 500 fulls/paquet 2 4,40€ 8,80€

Boligrafs 50 1 11,50€ 11,50€
boligrafs/paquet

Fotocopies Fulls 20 0,08€/fotocopia  1,60€

documents (questionaris)

Grapadora 1 12,95€ 12,95€

Grapes 1000 1 0,95€ 0,95€
grapes/paquet

Tintaimpressora Tinta negra/color 2 35,50€ 71€

Memoria USB 64GB 1 10,45€ 10,45€

Programa estadistic 6 mesos 1 95,53€/mes 382,16€

SPSS

Gasolina Segons Km 10Km/dia 0,25€/Km 300€

Preu del congreés 1 400€ 400€

Publicacio arevista 1 1500€ 1500€

Total 2699,41€

Font: Despeses recursos materials, d’elaboracié propia.

Taula 7 Despeses dels recursos humans

NUmero Total

Durada Numero

Persona

d’hores/dia dies/setmana

1 Investigador 27 4h/dia 5 dies/setmana 10€ 950€ @ 25650€€
mesos
1 Investigador 6 4h/dia 5 dies/setmana 10€ 950€  5700€
de camp mesos
Total 31350€

Font: Despeses recursos humans, d’elaboracié propia.
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6.5 Analisi de dades

Els resultats corresponents a les variables qualitatives s’expressaran amb frequiéncies

(percentatges), i els resultats de les variables quantitatives s’expressaran mitjancant
mitjanes i les seves desviacions estandard. Per poder establir relacions entre variables
qualitatives s’analitzara mitjancant la prova Khi-quadrat de Pearson. Per comparar les
mitjanes de dos grups s’usara la prova T-Student de comparacié de mitjanes. Per poder
establir relacio entre dues variables quantitatives s’usara el coeficient de correlacié de
Pearson. El nivell de significaci6 que s’usara en totes les proves sera de p<0.05.
Finalment, per poder fer I'analisi de tots els resultats s’utilitzara el paquet estadistic
SPSS versi6 25.0 (IBM).

6.6 Aspectes étics

Per a poder realitzar aquest estudi es mantenen els quatre principis de la bioética: el
principi d’autonomia de la persona; el principi de justicia; el principi de beneficéncia; i el
principi de no beneficéncia. Per aixd, abans de poder comengar a realitzar I'estudi es
procedira a presentar el mateix arxiu al CEIC (Comité d’Etica d’Investigacié Clinica) de
I'Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta amb I'objectiu que pugui ser aprovat i
acceptat, de manera que es doni permis per tirar-lo endavant. Un cop aprovat I'estudi i
el projecte pel CEIC, seguint el protocol del mateix comité, es procedira a comencar

'estudi.

Primerament es donara un full informatiu (Annex 3) a cada possible participant perqué
durant una setmana pugui contactar amb l'investigador al carrec de l'estudi i aixi
solucionar els possibles dubtes i/o preguntes que vagin sorgint perqué acabin de
prendre la decisid sobre si volen, o no, formar part de I'estudi a partir d’'una informacio
clara i transparent transmesa. Després d’aquesta setmana on els possibles participants
poden llegir el full informatiu i solucionar els dubtes per aixi prendre la decisi6, se’ls
donara (a aquells que vulguin formar part de I'estudi) el full de consentiment informat
(Annex 4).

Cal remarcar que totes les dades personals seran respectades i es mantindran en
'anonimat mantenint aixi la confidencialitat de les dades obtingudes, d’acord amb el
compliment de la Llei 3/2018 del 5 de desembre, que parla sobre la proteccié de dades

personals i la garantia dels drets digitals del Govern d’Espanya.

6.7 Limitacions de ’estudi

En primer lloc, la mostra de persones que fan HDD és molt limitada a causa de la poca
incidéncia i prevalenca que hi ha actualment a la provincia de Girona en aquest

tractament. Tenir en compte persones d’altres zones geografiques, tot i que faria
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augmentar el volum de la mostra, podria provocar biaixos importants a causa de les
diferencies socials i culturals de les diferents zones on agaféssim la mostra, i per aixo

és important tenir en compte exclusivament a persones de la mateixa zona geografica.

En segon lloc, I'is del questionari KDQOL-SF de qualitat de vida pot fer que els
participants contestin en funcié del moment i situacio vitals en el que es troben, aixi com
donar respostes basades en el que s’espera que responguin segons els estereotips i
normes socials preestablertes en relacié amb les persones amb una malaltia cronica i
amb les persones amb una malaltia renal. Tot i que aixd és complicat de controlar, és
important remarcar que les enquestes i questionaris sén totalment anonimes i només es
tindran en compte per fins d’investigacié, per aixi poder minimitzar al maxim els

possibles biaixos relacionats amb aquests fets.

En ultim lloc, segons el disseny de I'estudi proposat no es podran establir correlacions
directes entre les variables. Els questionaris que es repartiran per obtenir les dades
necessaries amb relacié a la qualitat de vida de la persona no tenen en compte les
possibles patologies o problemes circumstancials (animics, familiars, socials, de salut,
etc.) que puguin tenir en aquell moment les persones enquestades. Hi ha molts factors
gue poden influenciar positivament o negativament a la persona a I'hora de contestar en
el mateix moment en qué es passa I'enquesta i aixd pot provocar biaixos importants en

la recollida de dades.

6.8 Aportacions per a la practica clinica del projecte

El present projecte de recerca pretén fer una aportacio en el coneixement de la qualitat
de vida de les persones que realitzen tractament amb hemodialisi, per tal d’acollir totes
les mancances amb relacié a la qualitat de vida que percep la persona que realitza
I’'hemodialisi hospitalaria, amb la finalitat d’aconseguir que aquest estudi pugui ser la
base d'un futur programa del tractament d’hemodialisi domiciliaria. Aquesta recerca
també aportara dades empiriques amb relacié a la qualitat de vida percebuda de les
persones en tractament amb hemodialisi i, per tant, tots els professionals sanitaris
podran enfocar les cures per aconseguir una millor orientacié d’aquestes a la millora de
la qualitat de vida de les persones en hemodialisi i aixi valorar de forma holistica a les

persones.

Aixi doncs, el present document pretén ser una base d’un canvi de paradigma en el
programa d’hemodialisi, en tant que si les necessitats de la persona mostren una
mancanca de la qualitat de vida relacionada amb el tipus de tractament d’hemodialisi,
aleshores es podria enfocar 'activitat dels professionals d’infermeria especialitzats en

nefrologia a millorar aquesta situacio a partir d’ un canvi de tractament, i per aixo cal que
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els professionals sanitaris especialitzats en nefrologia estiguin formats i informats en
relacié amb tots els tipus de tractament existents. D’aquesta manera es podra promoure
la millora de les persones partint de la millora de la percepcié de la qualitat de vida i
d’una visio holistica de l'individu i aixi poder promoure I'adaptacié del tractament a les
necessitats de cada persona, individualitzant i personalitzant cada tractament a I'individu

al qual va destinat.

Els resultats de la present recerca també poden aportar dades per a recapitular sobre la
gestié economica del TRS en les persones que pateixen IRC, aixi com poden aportar
dades per a recapitular sobre les possibles solucions existents per a poder disminuir
aguesta carrega assistencial hospitalaria, provocant alhora la disminucié de la inversio

economica amb relacio al TRS hospitalaria.

Finalment, cal tenir en compte que és la primera versi6 de 'estudi, de manera que a més
d’aportar coneixement sobre el tractament d’HDD també pot ser un punt de partida per
plantejar un programa educatiu a nivell hospitalari adaptat a la situacié i economia de
I'hospital; aixi com també pot ser una base per poder crear els criteris d’inclusio i exclusio
dels programes hospitalaris en HDD per poder acceptar o excloure a les persones
afectades amb IRC en el tractament, creant aixi un métode equitatiu per a tothom i que
sigui aplicable en diferents ambits. A més si el projecte funciona, es podrien fer altres
projectes relacionats amb la HDD per aixi comencar a ampliar la quantitat de persones
afectades amb una malaltia renal que estan en tractament amb HDD i per poder donar
una amplia oferta de tractament a aquestes persones en concret, donant aixi una
informacié completa i total amb relacié als tipus de tractaments als quals es poden
sotmetre per no crear diferéncies entre persones d’altres zones geografiques (com per

exemple Australia i Nova Zelanda, pioneres amb relacié al tractament d’HDD).
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7 Annexos

7.1 Annex 1: Questionari de recollida de dades sociodemoqgrafigues

Si us plau, contesti les segients preguntes amb una “X” al quadre que correspongui o
afegeix-hi la informaci6 que se sol-licita.
Tingui en compte que les dades presents en aquest questionari sén totalment
confidencials i intransferibles, que s’usaran per obtenir resultats amb finalitat
d’investigacio.
Si necessita ajuda per contestar les preguntes pot dirigir-se a la infermera de referencia
per solucionar qualsevol dubte.

DADES SOCIODEMOGRAFIQUES

1. Edat

[ 18-44 anys

[J 45-64 anys

0 65-74 anys

0 >75anys
2. Sexe

[0 Home

"1 Dona

Malaltia de base (especificar):

Tractament renal substitutiu

1 Hemodialisi hospitalaria

71 Hemodialisi domiciliaria

T Altres

o Especificar:

5. Nivell d’estudis

71 Analfabet

(1 Primaria

1 Secundaria
1 Grau mitja
[1 Superior

[1 Altres

o Especificar:

6. Situacio laboral
[0 Treballador/a

[ Ajuda social
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A I'atur
Pensionista

Estudiant

O O O o

Altres
o Especificar:

7. Convivéncia

Sol/a

En parella
Acompanyat/da
Centre o residencia
Amb suport extern

Altres

O o o o OO

o Especificar:

8. Salari mensual*
11 <950€/mes
71 >950€/mes
*El salari mensual esta estipulat segons el salari minim interprofessional mensual

estandarditzat per 'Estat Espanyol, i que consta al Reial Decret 231/2020, del 4 de
febrer, pel qué es fica el salari minim interprofessional pel 2020 (66).

9. Qui sera el seu cuidador/a principal

10. Nivell d’estudis del cuidador/a principal

7 Analfabet

T Primaria

1 Secundaria

1 Grau mitja

[1 Superior

71 Altres

o Especificar:

11. Situacio d’habitatge

0 Compra

[1 Lloguer
71 Altres

o Especificar:

12. Poble o ciutat on viu (especificar):
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7.2 Annex 2: Kidney Dissease Quality of Life-Short Form (KDOOL-SF)

Su Salud
-
Bienestar

Enfermedad del Riiidn y Calidad de Vida (KDQOL-SF™)

Las preguntas que siguen refieren a lo que usted piensa sobre su
salud. Esta informacion permitira saber como se encuentra usted v
hasta qué punto es capaz de realizar sus actividades habituales.

7 Gracias por contestar a estas pregunias!
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Estudio De Calidad De Vida
Para Pacientes En Dialisis

. Cuail es el objectivo del estudio?

Este estudio se esta realizando en colaboracion con los medicos v sus pacientes. El
objetivo es conocer la calidad de vida de los pacientes con enfermedad del rifion.

;Qué tendré que hacer?

Nos gustaria que, para este estudio, rellenara hoy el cuestionario sobre su salud, sobre
como se siente v sobre informacion personal.

.Es confidencial l1a informacién?

Mo le preguntamos su nombre. Sus respuestas se mezclaran con las de los demas
participantes en el estudio, a 1a hora de dar los resultados del estudio. Cualquier
informacion que pudiera permitir su identificacidn, serd considerada confidencial.
Ademas, toda la informacidn que se recoja sera vsada sdlo para los objetivos del
estudio v no sera revelada ni facilitada para mgun otro objetivo sin su consentimiento
Previo.

;Qué beneficios tendré por el hecho de participar?

La informacidn que usted nos facilite nos indicara lo que piensa sobre 1a atencion v
nos ayudara a comprender mejor los efectos del tratamiento sobre la salud de los
pacientes. Esta informacion ayudara a valorar la atencion samitaria.

.Es obligatorio que participe?

Usted no tiene la obligacion de completar el cuestionario. Ademas, puede dejar de
contestar cualquier pregunta. Su decision sobre 21 participa o no, no influira sobre sus
posibilidades a la hora de recibir atencion médica.
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Su Salud

Este cuestionario incluye preguntas muy variadas sobre su salud v
sobre su vida. Nos interesa saber como se siente en cada uno de estos
aspectos.

1. En general, usted diria que su salud es: [Margue con una cruz <]
la casilla que mejor se corresponda con su respuesta.]

Muy
Excelente buena Buena Regular Mala
a a a O O

O O- 0. mp O.

2. ;Como diria usted que es su salud actual, comparada con la de
hace un afo?

Mucho Mas o Mucho peor
mejor Algomejor menos ignal Algopeor  ahora que
ahoraque  ahoraque quehaceun ahoragque  hace un afio
hace un afioc  hace un afio ario hace un afio
O O 0 O O

O. e O. O. O.
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Las siguientes preguntas se refieren a actividades o cosas que
usted podria hacer en un dia normal. Su salud actual. ;le limita
para hacer esas actividades o cosas? Si es asi, Jcuinto? [Marque
con una cruz [X] una casilla en cada linea.]

Mo,
Si,me Sime nome
limita  limita  limita
mucho unpoco nada
Esfuerzos intensos, tales como correr, 0 0 0
levantar objetos pesados, o participar en
deportes agotadores ... ] . 0.

Esfuerzos moderados, como mover una
mesa, pasar la aspiradora, jugar a los boloz o
caminarmasde 1 hora .

Coger o llevar la bolsa de la compra ...............
Subir varios pizos por la escalera ...
Subir un solo piso por laescalera ...
Agacharse o arrodillarse ...

Caminar un kilometro o mas ..o

Caminar varias manzanas (varios centenares
A IBTTOS ) e

Caminar una sela manzana (unos 100
IETTOS ) e

D0 0 DO OO0 D
OO0 O BEooonoan
DD O DooDBEDo

Bafiarse o vestirse por si mismo ...
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4. Durante las 4 siltimas semanas, ; ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa su

LA

salud fisica?

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o
a sus actividades cotidianas .. ...

Hizo menos de lo que hubiera querido hacer ...

Tuvo que dejar de hacer algunas tareas en su
trabajo o en sus actividades cotidianas ...

Tuvo dificultad para hacer su frabajo o sus
actividades cotidianas (por ejemplo, le costo
masde lonormal)

0 0O 0 oe
B OO =3

a-

Durante las 4 iiltimas semanas, ;ha tenido alguno de los siguientes
problemas en su trabajo o en sus actividades cotidianas, a causa de
algiin problema emocional (como estar triste, deprimido, o

hen‘iusu}?

Tuvo que reducir el tiempo dedicado al trabajo o
a sus actividades cotidianas, por aloun problema
BIOCIONAL e

Hizo menos de lo que hubiera querido hacer, por
aletn problema emocional .

No hizo su trabajo o sus actividades cotidianas
tan cuidadosamente como de costumbre, por
aletn problema emocional .
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6. Durante las 4iiltimas semanas, ; hasta qué punto su salud fisica o
los problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales
habituales con la familia, los amigos, los vecinos u otras personas?

| Nada Un poco Regular Bastante Mucho |

f

O O O O O
o o. - o. o

7. (Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo durante las 4 ultimas

semanas?’
No, Si, Si, Si, Si, Si,
ningune  muy poco unpoco moderade mucho  muchisimo
O O 0 0 O O

0. O. 0. 0. 0. 0.

8. Durante las 4 iiltimas semanas, ; hasta qué punto el dolor le ha
dificultado su trabajo habitual (incluido el trabajo fuera de casa v
las tareas domésticas)?

| Nada Un poco Regular Bastante Mucho |
O 0 O O O

o o. uf o. o
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9. Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido v cémo
le han ido las cosas durante las 4 iiltimas semanas. En cada
pregunta responda lo que se parezca mis a como se ha sentido
usted.

Durante las 4 ultimas semanas /cuanto tiempo...

Solo
Casi  Muchas Algunas alguna
Siempre siempre  Veces  Veces Vez Nunca
O O O O O a

Se sintio lleno de

vitalidad? ... .. ...O:-...O...O.0-....O.

«  Estuvo muy
nervioso?.oooooe I e e e
Se smntid tan bajo
de moral que nada

podiaanimarle? . [O......O- .. OO ....O-..O-

. Sesintio calmado
y tranquilo? .

O
O
O
O
O

Tuwvo mucha
energia? ..

O
O
O
O
O

Se sintio
dezanimado v

wiste? . O.....0O-...O....0O....0O...0
Sesintidagotado? . [ O- .. OO ...
. Sesitiofeliz? .. O.....O-..O...-.O.-.-O-....O3
Sesintid cansado?.. [O.....Od-...O. .. .O«...O:-....O3
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10. Durante las 4 iiltimas semanas, ; con qué frecuencia la salud fisica
o los problemas emocionales le han dificultado sus actividades
sociales (como visitar a los amigos o familiares)?

Casi Algunas  Sdlo alguna
Siempre siempre veces vez Nunca
0 O O 0 0

0. O. O. O. 0.

11. Por favor, diga si le parece cierta o falsa cada una de las siguientes

frases.
Total- Total-
mente  Bastante No Bastante  mente
clerta cierta lo sé falsa falsa
Creo que me pongo 0 | 0 0 |
enfermo mas
facilmente que otras
PEISOMAS. ..o

. Estoy tan sano como

Creo que mi salud va a

O

O
empeorar ... Lo

O

. M1 salud es excelente ...

TN
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Su Enfermedad del Riiion

12. ;En qué medida considera cierta o falsa en su caso cada una de las
siguientes afirmaciones?

Total- Total-

mente  Bastante No Bastante  mente|

clerta cierta lo se falsa falsa
Mi enfermedad del 0 0 0 0 0

rifion interfiere
demasiado en mi vida.. . - . O. .

+ M enfermedad del
me rifidn ocupa

demasiado ttempo........ 0. 80:-....8.....8...[0:

Me siento frustrado al

tener que ocuparme

de mi enfermedad del

TIEOM oo D D - S D ; ............D 4...........D 1

. Me siento una carga

paralafamilia ... O O O O -
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13.

Las preguntas que siguen se refieren a como se ha sentido v como
le han ido las cosas durante las 4 xiltimas semanas. Dé a cada
pregunta la respuesta que se parezca mas a como se ha sentido
usted.

Durante las 4 yiltimas semanas, /cuinto tiempo...

Solo
Casi  Muchas Algunas alguna
Siempre siempre Veces — Veces vez  Nunca
Se aislo, o se aparto 0 0 0 0 0 0

de la gente que le

rodeaba? o O..0..8..0..@8...3.

Eeacciono lentamente
a las cosas que se
decian o hacian?

Estuvo irmitable con
los que le rodeaban? ...

Tuvo dificultades para

O

O
concentrarse o pensar?.  [] ...

O

O

Se llevo bien con los
demas? oo
Se sintio

desorientado?

c 5505 a
c 505 @
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Durante las 4 ultimas semanas, /cuanto le molesté cada una de las
siguientes cosas?

| Nada Unpoco  Regular  DMMucho Muchisiﬂm|
0 0 0 0 0

iDolores
musculares?. ...

-

JDolor en el
pecho?

;Calambres? ...

-

-

-

;Picores en la piel?.
i Sequedad de piel?.
;Falta de aire? ...

&

;Desmavos o
mareo? ...

;Falta de apetito? ...

JAgotado(a), sin
fuerzas? ...

-

0 oo DooEoo o

-

O OO0 Ooo000 o
O OO0 OO0O0O00O O

0 R [y i i i
O OO0 ODO0O0O0O0O O

JEntumecimiento
(hormigueo) de
manos o pies? .

O
O
|:|
0
O

iNauseas o
molestias del
estomago? ...

DO
O
|:|
0
O

;Problemas con la
fistula? ..

;Problemas con el

catéter? |:| e |:| |:| |:| .|:| :

O
O
|:|
O
O



Efectos De La Enfermedad
Del Riiion En Su Vida

15. Los efectos de la enfermedad del riién molestan a algunas
personas en su vida diaria. ;Cuanto le molesta su enfermedad del
riiion en cada una de las siguientes ireas?

| Mada Unpoco  Regular hucho Muclﬁsjmcn|

a 0 O 0 O

;Limitacion de
liquidos? ...

+  ;jLimitaciones en la
dieta? .

i 5u capacidad para
trabajar en casa? ...

+ j5u capacidad para
viajar?

O O O 0O
= - =
0o o D
D 0o o

;Depender de
medicos v otro
personal sanitario? ..

O
O
U
O

;Tension nerviosa
0 preocupaciones
causadas por zu
enfermedad del

J5u vida sexual? ...

v 75u aspecto fisico? . O..... 0. O ....O.....O-:

O
O
U
O
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16. Las dos siguientes preguntas son personales vy se refieren a su vida

17.

sexual. Sus respuestas son importantes para comprender los
efectos de la enfermedad del riiion en la vida de las personas.

.Hasta qué punto supusieron un problema cada una de las
siguientes cosas, durante las 4 iiltimas semanas?

Ninguin Muy poco  Algin Muche Muchisimo
problema problema problema problema problema

O O O O O
Disfrutar de su

actividad sexual ... 0.0 O.....8....[0:

Excitarze

sexualmente ... a.....O......O......8......[0:

En la siguiente pregunta valore como duerme usted en una escala
que va de 0 a 10, por favor. El 0 representa que duerme “muy
mal” v el 10 representa que duerme “muy bien.”

Si cree que usted duerme justo entre “muy mal” v “muy bien,”
marque con una cruz la casilla que se encuentra bajo el nimero 5,
por favor. Sicree que duerme un poco mejor que el nivel 5,
marque con una cruz la casilla que se encuentra bajo el niimero 6.
Si cree que duerme un poco peor, marque con una cruz la casilla
que se encuentra bajo el nimero 4 (v asi sucesivamente).

En una escala que va de 0 a 10, valore como duerme usted en
general. [Margque con una cruz [X] una de las casillas.]

| Muy mal Muv bien |

g A A A
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18.

19.

Durante las 4 iltimas semanas, /cuanto tiempo...

Solo
alguna Algunas Muchas Casi
Nunca Vez veces  veces siempre Siempre

Se desperto por la 0 0 ) 0 ) )
noche v le costd

volverse a dormir?...... 0. 0. 0. . O. O.
Durmié todo lo que

necesitaba? oo |:| T |:| |:| |:| |:| |:| o

Le costd mantenerse
despierto durante el

En relacion con su familia v sus amigos, valore su nivel de
satisfaccién con...

Muy Bastante Bastante Muy
insatisfecho insatisfecho  satisfecho satisfecho
El tiempo que tiene 0 0 0 0

para estar con su

familia v sus amigos.... o P o P P P

El apovo que le dan su

familia v sus amigos.. .. 1 [ 1 YRR 1 PS— i
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20. Durante las 4 riltimas semanas, ;/realizé un trabajo remunerado?

| s No |
O 0

O 0.

21. ;Susalud le ha impedido realizar un trabajo remunerado?

| s No |
0 0

O O

22. En general, ;como diria que es su salud?

La peor
salud posible A medias entre
(tan mala o peor la peor posible La mejor
que estar muerto) v la perfecta zalud posible
O O a

bbhobhodoa
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Satisfaccion Con Los Cuidados Recibidos

23. Piense en la atencion que recibe en la diilisis. Valore, segiin su
grado de satisfaccion, la amabilidad v el interés que muestran
hacia usted como persona.

Muy Muy Los
malos Malos  Regulares  Buenos buenos Excelentes mejores
il 0 il O O O O

0 8- 8. Oa. 8. 0. 8-

24. ;En qué medida son ciertas o falsas cada una de las siguientes

afirmaciones?
Total- Total-
mente  Bastante No Bastante  mente
cierta cierta loze falsa falza
El personal de dialisis 0 0 0 0 0

me anima a ser todo lo

independiente posible..... . 0. 1. . .

El personal de dialisis
me apova para hacer
frente a mi enfermedad

; Gracias por contestar a estas preguntas!
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7.2.1 Annex 2.1: Interpretaci6 del guiestionari KDOQOL-SF

Escala Numero de | Después de la recodi-

items ficacion se
promedia los sigui-
entes items

Escalas especificas

para

enfermedades renales:

Listado de sinto- 12 14 a-k. 1 (m)*

mas/problemas

Efectos de la enferme- 8 15 a-h

dad renal

Carga de la enfermedad 4 12 a-d

renal

Situacion laboral 2 20. 21

Funcion cognitiva 3 13b.d.
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Calidad de 1as relacio- 3 13ace
nes sociales

Funcion sexunal 2 16a.b
Sueno 4 17. 18 ac
Apovyo social 2 19a. b
Actitud del personal de 2 24ab
dialisis

Satisfaccion del paci- 1 23
ente

Ttems del SEF-36:

Funcion fisica 10 3aq
Rol fisico 4 4 a-d
Dolor 2 71 8
Salud general 5 1.11 a-d
Bienestar emocional 5 Ob.c.dfh
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E.ol emocional 3 5a-c

Funcion social 2 6, 10

Vitalidad 4 Caegi

Nota: El item sobre cambios en el estado de salud del SF-36 vel
item de 0 — 10 sobre salud general se punhian como items UNICos
(es decir, no forman parte de mnguna de las escalas)

= 14 1 es respondido por los pacientes en hemodialisis; 14 m por los

que estan en dialisis peritoneal
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7.3 Annex 3: Full informatiu de I’estudi

Nom del projecte: Qualitat de vida percebuda de persones amb tractament

d’hemodialisi domiciliaria comparada amb hemodialisi hospitalaria.

Investigador i meétodes de contacte: Alba Pavén Mufioz (Teléfon mobil:
XXX XXX XXX; correu electronic: XXXX@gmail.com)

Introduccié

Ens dirigim a vosté per informar-lo sobre I'actual estudi d’investigacid, aprovat pel
Comité d’Etica d’Investigacié Clinica (CEIC) de I'Hospital Universitari de Girona Dr.
Josep Trueta, en el qual se’l convida a participar. La nostra intencié amb aquest
document és convidar-lo que formi part de I'estudi, a més de proporcionar-li la informacio
adequada i suficient perqué pugui valorar si vol participar en aquest projecte. Per aixo li
demanem que llegeixi aquesta fulla informativa amb atencio, i aixi poder consultar
qualsevol dubte que tingui amb I'investigador principal de I'estudi mitjangant el nimero
de teléfon que s’ha adjuntat o el correu electronic igualment adjuntat durant la proxima

setmana.
Objectiu de I'estudi

Aquest estudi té per objectiu conéixer la diferéncia (si n’hi ha) entre la qualitat de vida
percebuda relacionada amb la salut de les persones que estan sotmeses en tractament
amb Hemodialisi Domiciliaria i la qualitat de vida percebuda de les persones gque estan

sotmeses en tractament amb Hemodialisi Hospitalaria.
Per qué volem i necessitem la seva participacio

Voste és una persona amb Insuficiencia Renal Cronica avangada en actual tractament
amb hemaodialisi, sigui hospitalaria o domiciliaria, en I’'Hospital Universitari de Girona Dr.
Josep Trueta. Per aixd sol-licitem que formi part d’aquest estudi, aixi com que ens faciliti
les dades que li demanem en les 2 enquestes/questionaris que li entregarem més
endavant, per aixi poder tenir una obtencio de dades completa i aconseguir analitzar-les

per obtenir resultats amb finalitats d’'investigacio i estudi.
Quant temps durara la meva participacio i en qué consistira aquesta

La seva participacié durara el temps que trigui a respondre els 2 qliestionaris. El temps

aproximat de resposta és d’aproximadament 30 minuts.

En el cas de ser una persona sotmesa en Hemodialisi Domiciliaria, un dels questionaris

es tornara a repartir després de 6 mesos de la primera resposta obtinguda, de manera
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gue la seva participacié tornara a ser requerida 6 mesos després de la primera

participacié amb I'obtencio de les dades de la primera mostra del questionari rebuda.
En qué consisteix I'estudi

L’estudi consistira a respondre 2 enquestes diferents. La primera estara relacionada
amb les variables sociodemografiques relacionades amb la seva situacié personal en
concret. La segona estara relacionada amb la qualitat de vida de les persones amb una

malaltia renal.
Qué passa si no vull participar

L’'informem que la seva participacié en I'estudi és totalment voluntaria, de manera que
pot decidir no participar o en qualsevol moment pot canviar d’opinié i prendre la decisié
de retirar el seu consentiment i, per tant, retirar la seva participacio en I'estudi sense que

aix0 suposi cap consegliéncia o repercussio en relacié amb la seva atencié sanitaria.
A qui puc preguntar en cas de dubte

Es important que comenti a I'investigador principal qualsevol dubte o pregunta que |i
sorgeixi, abans de firmar el consentiment per a aprovar la seva participacio en I'estudi.
Tanmateix, podra sol-licitar qualsevol explicacié que necessiti sobre qualsevol aspecte
relacionat amb l'estudi i les seves implicacions i repercussions al llarg del mateix,
contactant amb I'investigador principal del projecte, la infermera Alba Pavon Mufioz amb

namero de teleéfon XXX.XXX.XXX i amb correu electronic XXXX@gmail.com.
Protecci6 de dades i confidencialitat

En totes les fases d’investigacio i en tots els questionaris i enquestes que administrarem
durant I'estudi es garantira 'anonimat i confidencialitat de les dades d’acord amb la Llei
Organica 3/2018, de 5 de desembre, de Proteccid de Dades de Caracter Personal i

Garantia dels Drets Digitals.

Les dades recollides per I'estudi seran totalment andnimes i confidencials, ja que en cap
moment es demanen dades que puguin comprometre el seu anonimat. Per tant, la seva

identitat no sera desvetllada en cap moment a cap persona.

En cas de participar, li agraim per avancgat la seva col-laboracié.
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7.4 Annex 4: Consentiment informat
CONFORMITAT PER FORMAR PART DE L’ESTUDI (CONSENTIMENT INFORMAT)

Titol del projecte: Estudi comparatiu de la qualitat de vida percebuda de les persones
amb Insuficiéncia Renal Cronica avancada en Hemodialisi Domiciliaria i en Hemodialisi
Hospitalaria.

Investigadora principal: Alba Pavén Mufioz

Hospital — Servei: Hospital Universitari de Girona Dr. Josep Trueta — Servei
d’Hemodialisi.
Jo, he estat informat/da per la
infermera , investigadora principal del citat projecte d’investigacio, i
declaro que:

- He llegit el Full d’Informacié que se m’ha entregat

- He pogut fer preguntes sobre I'estudi

- He rebut respostes satisfactories a les meves preguntes

- He rebut suficient informacié sobre I'estudi.

Entenc que la meva participacio és totalment voluntaria.

Entenc que totes les meves dades seran tractades de forma confidencial i només
s’usaran amb finalitats d’'investigacio.

Entenc que puc retirar-me de 'estudi:

- Quan vulgui

- Sense donar cap explicacié

- Sense que aix0 repercuteixi en les meves cures mediques diaries

Amb aix0 dono la meva conformitat per participar en aquest estudi.

Les dades a continuacio s’han d’escriure a ma pel voluntari, junt amb la firma.

DNI del voluntari/a:
Data: Data:
Firma del voluntari/a: Firma de la investigadora:
______________________________________________________________________________________________________________________|
APARTAT PER A REVOCAR EL CONSENTIMENT

Jo, revoco el consentiment de

participacié en I'estudi, a dalt firmat, amb data

Firma:
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